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Woorn vOORAF

Haoewel gedekt door dezelfde titel “Manipuleren met leven’ zijn beide
preadviezen toch tamelijk complemnentair,

In het cerste preadvies wordt het manipuleren betrokken op de wijze
van bevruchting en veoriplanting, terwijl het tweede preadvies ziet op
de door manipuleren veroorzaakie lotgevallen van het embryo op
diens weg van gen naar geboorte.

Dec preadviscurs dragen ieder verantwoordelifkhcid voor hun cigen
advies, al =ijn zij eens geestes in de algemene benadering van de pro-
hlematick. Grote dank brengen zij aan mevrouw D.Th. Gerritsen, dic
als student-assistente verbenden aan het Molengraaff Instituut (RUL)
onmishare hulp heeft verleend bij het verzamelen van de Literatuur,
het vervaardigen van de bibliografie, het kritisch doornemen van de
tekst en de correctie van de drukproeven.

De Ruiter
Sutorius
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PREATVIFS PROF.MR. . DE RUITER

Deel T

HoorpsTuk 1
PLAATSBEPALING

1. Algemene beschouwingen
r.1. Inleiding

‘Manipuleren mel leven’, Onder deze titel heeft het bestuur van de
NJV dec preadviscurs gevraagd beschouwingen te leveren over cen
complex van onderwerpen, alle te maken hebhend met de spectacu-
laire ontwikkelingen op het terrein van de biclogische wetenschap, de
biotechnick cn de medische technologie.

Men kan veilig stellen dat de mensheid ock hicr cen nicuw tijdperk is
ingegaan. Steeds dicper kan worden doorgedrongen in het leven en
het levensgeheim kan steeds verder worden ontraadseld. Door de ont-
wikkeling van de technologie 1s daarmee tevens gegeven dat in dat ge-
heim steeds verder kan worden ingegrepen,

Dit geldt ook voor het ontstaan van nieuw leven, dus voor de voorl-
planting van mens en dier. Hoewel ook hij de behandeling van die-
ren levensbeschouwelijke en ethische kwestics aan de orde komen, zijn
deze toch minder dominant. Zo wordt het  om slechts een enkel
voorbeeld te noemen  geoorloofd geacht te werken aan de verbete-
ring van ccn kocicnras tencinde de melkgift te verbeteren, Ook wordi
het zaad van een eersie klas ‘vader’ als cxportartikel over de gehele
wereld verspreid teneinde de ‘kinderen’ diens goede eigenschappen
declachtig te laten worden. Het economisch nut kan hier  zij het nict
onheperkt — cen belangrijke rol spelen. De genetisch gemanipuleerde
sticr Herman mag zich met de zegen van de Tweede Kamer voort-
planten (om de mensheid te dienen).

Het zijn de voorbeelden van dit type dic leiden tot bezorgde be-



schouwingen over de toepassingsmogelijkhicden b} de mens. Waar
blifft de cerbied voor het leven, waar de menselijke waardigheid?
Waar liggen de grenzen als de mens het verkrijgen van nageslacht als
het ware kan afdwingen en hij ook de kwaliteit ervan wezenlijk kan
beinvlocden? Wat zuilen de gevolgen zijn als afwijkingen en gebreken,
voorheen aanvaard als komend van God of van het loc of als een gril
van de natuur, kunnen worden voerspeld, zodat er keuzemogelijkhe-
den in ontstaan: het gebrekkige kan worden voorkomen, gerepareerd
of afgewezen (verwijderd). Waar voorheen de veranmwoordelijkheid
van de mens veelal werd gezocht in de acceptatie van en de zorg voor
de gehandicapte medemens, kan nu worden gevraagd of het ontstaan
van déze imperfecic mens niet had kunnen en dus behoren te worden
voorkomcen. Nicuwe veraniwoordelijkheden dienen zich aan: van de
arts, van het zickenhuis, van het laboratorium. Zij hebben zich te ver-
antwoorden tegenover de ouders en het kind, maar ook tegenover de
samenleving.

Mag alles, wal kan?1] Mogen mensen ter wille van de voortplanting
uitsluitend als middel worden gebruikt? Maar ook: Moéi niet alles wat
kan ook gedaan worden om schade en onheil te voorkomen? De cthi-
sche kwestic dus.

Ook het familierecht wordt door de nieuwe kunstmatige) voortplan-
tingstechnicken op de proef gesteld. Door kunsumatige insetninatie, ei-
celdonatie, in vitro fertilisatie en embryotransplantatic is het mogelijk
geworden de genetische voortplanting geheel of ten dele los te kop-
pelen van de juridische en sociale betrekkingen tussen ouder(s) cn
kind. Bovendien maken de methoden tot het bewaren van genetisch
materiaal het mogelitk dat de mens zich voortplant na zijn dood. Door
deze technologic en de ‘middelaarsfunctic’ van de aris worden de aan
de natuuarlijke voortplanting inherente begrenzingen van ruimte cn
tijd overschreden.

Voortplanting onder deze condities wordt tot een gecompliceerd pro-
ces waarin een aantal factoren, leder met de eigen specificke posite
en de daarmee verbonden belangen, hun bijdrage leveren aan de ‘tot-
standkoming’ van cen kind, dat daardeor bij zijn geboorte meieen zl
in cen netwerk van relaties met soorten ‘cuders’ kan komen te staan.
Hiervoor heb ik al laten uitkomen dat ons onderwerp geladen is met
notics van godsdienstige en ethische aard. Het is uitdrukkelijk niet
onze bedocling daarop onze beschouwingen te richten. Het bestuur

i1) Rood-de Boer {198y



heeft ook nadrukkelijk gevraagd om juridische beschouwingen, Een
behoorlijke behandeling kan cchter nict plaatsvinden zonder dat het
normaticve kader waarbinnen de nicuwe fcnomenen zullen worden
geplaatst expliciet is weergegevern,

Over de meer praktische kant van het werk nog dit. Het onderwerp
staat volop in de schijnwerpers en er gaat bijna geen dag voorbij of
cr wordt over bericht. Ook de activiteiten op politick terrein zijn tal-
rijk. Er zijn wetsontwerpen in verschillende stadia van voorbereiding,
adviezen van ofliciéle adviesorganen en van diverse verenigingen,
commissics, instituten cn werkgroepen en er is ¢en heldere, goed ge-
documenteerde regeringsnotilie(2), die in de Tweede Kamer is be-
handcld. Met deze preadviczen staan wi] dus midden in de maat-
schappelijke en politicke ontwikkelingen. De eenvoudige vraag dic de
NJV plecgt te stellen: Dient de wetgever regels te stellen inzake ... kan
hier nauwelijks dienen. Het zal {mede) gaan om een beoordeling van
wat ter talel ligl en waarover soms ook reeds politicke oordelen zijn
uitgesproken.

Er is voorts cen onvoorstelbaar grote hoeveelheid rechisgeleerde lite-
ratuur in binnen-; maar vooral in buitenland. Een belangrijk gedeel-
tc van de veor de tekst van deze preadviezen beschikbare ruimte zou
mociteloos gevuld kunnen worden met enkel de tilels van rapporten,
hoeken cn tijdschriftartikelen. Lang nict alles heb ik kunnen verwer-
ken. Voor de theorievorming is veel van waarde ie vinden in de Duit-
se literatuur — niet in de laatste plaats in de beschouwingen van Starck
en Coester-Waltjen voor de Deutsche Juristentag (19861 — terwijl in
contrast daarmee de vaak meer directe en minder dogmatische aan-
pak in de Anglo-Amerikaanse traditic aanknopingspunten biedt voor
cen meer casuistische benadering. (Deze tegenstellingen «ijn uiteraard
nict absoluut.] Oek in ons land is vrij veel verschenen; nog kort gele-
den {1ggt} zag het procfschrift van Brockhuijsen-Molenaar het licht,
terwijl ook een aantal adviesorganen zich over {aspecten van) het
vraagstuk heeft uitgelaten.

Teneinde te vermijden dat de tekst van dit preadvics cruit zou gaan
zien als cen ‘kersthoom’ vol verwijzingen (vrijwel elk gegeven en ie-
dere stelling kan worden voorzien van vele vindplaaisen en in de
bronnen voorkomend commentaar) heb ik gekozen voor het opnemen
van ccn lijst van geraadpleegde fiteratuur. In algemene zin heb ik
daaruit inspiratie geput en het overzicht over de aanhangige vragen

f2; Kunstmatige bevruchting cn drasginocdersehap, Kamersutk 20 706 [1g88;
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gekregen. Slechts wanneer ik concreet refereer aan een bepaald in ecn
geschrift ontwikkeld denkbecld, wordt daarvan in cen noot rekenschap
gegeven. Door deze wijze van werken is het zeer wel mogelijk dat ik
iets als eigen mening of denkbeeld weergeel dat ack elders is te vin-
den. Ecn aantal visics zwermt rond cn ter wille van de overzichtelijk-
heid en duidelijkheid moest ik mij beperken. it is geen teken van ver-
cnachtzaming of ondankbaarheid aan al dic auteurs die het hoofd
over dit pakket vraagstukken hebben gebogen, Tntegendeel, de diep-
gaande studic heeft mij verrijkt en ock al de niet nader geciteerden
hebben daaraan bijgedragen.

Nederland is een decl van cen zich verenigend Europa. In her ver-
band van dit preadvies moet daarbij met namc worden gedacht aan
de Raad van Europa. Het is een van de doclstellingen van de Raad
te streven naar meer rechiseenheid tussen de aangesloten landen. Be-
langrijke impulsen daartoe liggen reeds besloten in het EVRM, dat
ock zijn invloed op ons onderwerp laat gelden. Verder zijn binnen de
Raad door het Ad Hoe Committee of Experts on Progress in the Bio-
medical Sciences (CAHBI heginselen ontwikkeld dic, hoewel er geen
overeenstemming over kon worden verkregen, toch een belangrijke
richtinggevende funciie kunnen hebben. Hieronder zal daarop her-
haaldelijk worden teruggegrepen.

Wij mogen ons intussen nict overgeven aan te optimistische verwach-
tingen. Zoals bljkt uit het toenemend aantal wetten in de verschillen-
de landen bestaan er grote verschillen in aanpak. Het doel van wat
meer rechtseenbeid blijft echter aantrekkelijk, al was het maar om 1oe-
risme op dit terrein tegen te gaan. Onzcker is nog welke functe art.
8 LVRM hier zal blijken te hebben, Zowel het recht op respect voor
het familic- en gezinsleven als dat op respect voor het privé-leven zijn
van betekenis, maar e verwachien is dat op dit netelige terrein vrij
veel vrijheid zal worden gelaten aan de aangesloten staten.

Het is intussen goed er — ondanks de niet te overzicne overviecd aan
brannen, benaderingen en inzichten - aan vast te houden dat het voor
het NJV-forum gaat om de daaruit te destilleren rechtsvragen. Deze
zijn gelukkig wel beperkt in aantal en daarop vooral zal dit preadvies
zich {na enige inleidende beschouwingen) richten.

1.2, Definities en beschrijving van de lechnieken

Onderstaandc tckst is ontleend aan de op p. g noot 2 genoemde no-
titie, p. 3-5.



Gameten: zaac- cn eicellen.

Embryo: concepius vanaf het moment van de bevruchting {binnendringen
van de zaadceel:. Opgemerkt zij dat in de literatuur de conceptus geduren-
de de periode van de blastogenese {dat is de periode vanaf de bevruchting
tot 14 dagen nadicn) aok wel wordt aangeduid als pre-embryo. Na die veer-
ticn dagen worden de cerste collen waaruit het individu #ich omwikkelt,
zichthaar, De cerste veertien dagen worden in de gynaecologie beschouwd
als con aparte periode in de onwwikkeling van de mensclifke conceplus.

In vitro fertilisatic {iv[) en embryo-transfer (et): bevruchting van een via
een medische ingreep hij een vrouw verwijderde cicel buiten de baar-
mocder met zaad van haar echigenoot of andere levensgezel ¢.q. donor
gevolgd door inbrenging van de bevruchte eicel in de baarmoeder van
deze of cen andere vrouw; in het vervolg wordt, wanneer van vl wordt
gesproken, daaronder de embryo-transfer begrepen.

Draagmocder: de vrouw die op grond van het voornemen om ten behoe-
ve van cen ander/anderen een kind e baren in haar baarmaocder cen
vrucht tot ontwikkeling laat komen en die daartoe met die ander/anderen
afspraken heell gemaakt. In plaats van draagmocder komen in de litera-
tuur ook de termen leenmoeder en surrogaal- of vervangmoeder voor.
Hiermee wordt in het algemeen hetzelfde bedoeld als met de term draag-
moeder, Opgemerkt zIj dat buiten de hiervoor gegeven omschrijving valt
het geval dat een zwangere vrouw eerst Ujdens de zwangerschap of na de
gehoorte tot afspraken komt over afstand van het kind ten behoeve van
cen of meer anderen. Zij is niet zwanger geworden met de bedocling het
eenmaal geboren kind al ¢ staan @an een ander/anderen,

In vitro fertilisatic cn embryo-transfer

De techniek van vl en et zal hier kort beschreven worden. Voor con uit-
gebreide beschrijving van dese lechniek verwijzen wif naar hel Interim-
advies inzake de in vitro fertilisatie, Gezondheidsraad, 1984, par. .2, p. 27
en 28 en de aanvulling daarop in par. 4.3 van hel advies inzake kunstma-
tige voortplanting, Gezondheidsraad, 1986, p. 67 en 68,

De technick van ivl en et laat zich het duidelijkst beschrijven aan de hand
van een indeling in vier stadia:

1. Hormoonstimulatic van de eierstokken

Bij de vrouw worden hormonen toegediend tencinde verschillende eicel-
len tot cijping 1e deen kemen, Het proces van rijping wordt nauwkeurig
gevolgd doar middel van endocrinologisch onderzoek (conirvole hortmoon-
spiegel) en echoscopisch onderzoek van de eierstokken om het juiste mo-
menl net voor de eisprong te kunnen bepalen, waarop eicellen kunnen
worden weggenomen.

2, Eicel-aspiratie

De rijpe ciccllen worden uit een elerstok van de vrouw viijgemaskt en op-
gezogen, Aanvankelijk geschicdde de cicelpunetie via cen laparoscopic,
een behandeling dic onder algehele narcose worde verricht, 'T'hans vindt
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de ingreep meestul plaats door de vaginale punctiemethode waarhij alge-
hele narcose niet nodig is. In een aantal gevallen worden de eicellen ver-
volgens onder stericle omstandigheden en op lichaamstemperatuur ver-
voerd naar een voor ivf uitgerust laboratorium.

4. Bevruchting in vitro

In het voor vl uitgeruste laboratorium worden de eicellen op kwaliteit be-
vordeeld. De eicellen worden enige uren in een kweekmedium in een broed-
stoof geincubeerd waarna cen zaadstuspensic aan hel medium wordt Locge-
vocgd, Penetratie van een zaadeel in een eicel geschiedt binnen 3 tot 6 uur.
De bevruchting is een felt en het celdelingsproces komt op gang. In de cor-
ste 48 tot 72 vur ontwikkelt het embryo zich 1ot het 4-8 cellig stadium.

[n dit stadium worden de embryo’s die zich goed delen, opgezogen in een
spuit en vervolgens in de baarmocderholte overgebracht. Dit vindi poli-
klinisch en zonder narcose plaats. Het is de gangbare praktijk dat per keer
niet meer dan vier embryo’s teruggeplaatst worden. Door het plaatsen van
meer dan één embryo neemt de kans op swangerschap aanzienlik toe,
maar ook de kans op een meerlingzwangerschap. De niet voor de im-
plantatie gebruikte embryo’s worden ingevroren. Deze kunnen voor een
volgende implantatie worden gebruikt, Na de plaatsing kan de innesteling
volgen. De wwangerschap is dan cen feit

4. Kunstmatige inseminatie

Bij deze al langer hestaande technick worden de zaadeellen o het bere-
kende tjdstip van de ovulatic met behulp van een spuit in de bhaarmaoe-
derimond) gebracht. Meestal vinden wverscheidene inseminaties plaats.
Soms worden de zaadeellen van de echtgenoot of andere levensgezel ge-
bruikt imen sprecks dan van kie; ¢ = echigenoot), meesial dic van cen do-
nor {men spreckt dan van kid; d = donor).

Bij kid wordt zowel van vers uls van bevroren geweest sperma gebruik ge-
mazkt. Soms wordt donorsperma gemengd, hij voorbeeld met sperma van
de echigenoot of andere levensgezel. Het kan ook voorkomen dar geduren-
de een recks van inseminatics het sperma van verschillende donors wordt
gebruikt. Bij gebruik van vers sperma is het laatste moeilitk te voorkomen.
Nieuwe ontwikkelingen

Door cen combinalic van bepaalde handelingen dic onderdeel uitmaken
van de technieken van K en ivf, zijn in de praktitk nleuwe kunstmatige be-
vruchtingsmethoden tot ontwikkeling gekomen. Als voorbeelden worden
hier met korie toclichiing vermeld GLEL, LULLE. en cmbryo-spocling.
G.LI.T.: Gamete Intra Fallopian Transter-methode. Op dezelfde wijze als
hij ivf worden na hormoconstimulatie eicellen gepuncteerd. Vervolgens
worden de cicellen met cen zaadsuspensic in de cileider samengebrachy
om aldaar de bevruchting ¢ doen plaatsvinden.

LULLE.: Intra Uterine Inseminatie-methode {een vorm van kil. Bij deze
methode worden hij de vrouw door middel van hormoonstimulatie meer-
dere cleellen ot ontwikkeling gebracht. Vervolgens wordt op het bere-
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kende gjdstip van de ovulatie een (bewerkte) zaadsuspensie van de echt-
genoot of andere levensgexel bij de vrouw ingebracht waarop de be-
vruchting in vivo kan volgen.

Baarmaocder-spocling. Deze technick betrefi het insemineren van cen do-
norvrouw met zaad van de wensvader, het na enkele dagen uitspoelen van
haar baarmocder en het inbrengen van cen eventueel ontstane vrucht in
de baarmoeder van de wensmoeder of omgekeerd het uitspoclen van de
vrucht uit de haarmoeder van de wensmoeder en inbrengen van de vrucht
in de baarmoeder van de draagmocder, dic het kind na de geboorte afsiaat,

Voor zover het voor de rechtsgevolgen geen verschil maakt of de ene
of de andere methade is wegepast (zoals bijvoorbecld bij IVF en em-
bryo-implantatic enerzijds en G.LF.T". anderzijds zal ter vereenvoudi-
ging steeds de oudste techniek worden vermeld,

1.3 De attitude tegenover de kunstmatige voortplanting

Reeds cnigszins vooruitlopend op het vervolg stel ik vast dat de hou-
ding tegenover de in dit preadvies te bespreken [enomenen in de kern
wordt bepaald door de kijk dic men hecft op de mens en de mense-
lijke waardigheid, de voortplanting als een natuurlijk proces en op het
verband dat men ziet tussen voortplaniing en het huwelijk (althans he-
teroseksuele relatic). Dircet daarmec in verband staat de appreciatie
van de genetische afstarnming, Is deze afstamming het beslissende
kerngegeven voor het familicrecht of hestaat er ook cen zclfstandig te
fundcren juridisch en/of sociaal ouderschap?
Enigszins schematisch #ijn de volgende hoofdlijnen in het debat te sig-
naleren.
Het meest streng 15 ongetwijfeld de leer van het Vaticaan,
Daarin wordl het natuurlijk {en daarmee normadef) karakter
van de natuurlijkc voortplanting zodanig gewaardeerd, dat
ieder ingrijpen daarin als ongeoorloofld wordt beschouwd, ook
indien dit ingrijpen plaatsvindt geheel binnen de huwelijksrela-
tie. (3)

—  Minder ver gaat dc opvatang, waarin methoden tot bestrijding
van ongewenste kinderloosheid worden geaccepteerd, voor zo-
ver zij dienstig zijn om een echtpaar aan eigen (dus genetisch
met elk van de echigenolen verwanic) kinderen te helpen; het
benutien van ‘gencusch materiaal’ van een derde wordl echier

i1 Cornmissic-Petit (19613, p. 7.



afgewezen als in strijd met het karakter van het huwelijk en een
inbreuk op de echtelijke trouw en lotsverbondenheid.q)
Nauw hiermee verwant is de leer waarin, ook bij acceptatic van
de heterologe kunstmatige voortplanting, aan de biologi-
sche/genetische aspeclen van de voortplanung een grole bete-
kenis wordt tocgekend. Dit wordt vooral tocgespitst op de vra-
gen rond de anonimiteit van de donor.(5)

In dezelfde steer ligt de overwegende betekenis die sommigen
tockennen aan de bescherming van het menselijk leven vanafl
de conceptie (fets wat overigens ook in vele verdragen voor-
komt} en de toepassing van die gedachte op het pre-embryo,
dai in vitro is tol stand gebracht en nog niet in een mocederli-
chaam is ingeplant.(6)

Naast de uitgangspunten der hiervoor aangeduide ‘preciezen’
zijn er ook de ‘reldkelijken’. Zij beschouwen de moderne voort-
plantingstechnieken als een welkome aanvulling op de moge-
lijkheden tot besirijding van ongewenste kinderloosheid cn zicn
biologisch en jundisch sociaal ouderschap als naast elkaar be-
staande alternatieven. Zij leggen minder nadruk op de biologi-
sche aspecten en relativeren het verband tussen de voeriplan-
ting cn het bestaan van cen heteroscksucle relatic. De norma-
teve inkleuring ligt hier in een mengeling van de vrijheid o1
voortplanting van icder individu en de bescherming van het
voort te brengen kind, Geconstateerde bezwaren en gevaren
kunnen door reglementering worden ondervangen.

Het palitiek/maaischappelijk debal in Nederland speelc zich
- ondanks de principiéle bewoordingen die worden gebruikt
toch veelal af op dit pragmatische vlak, zoals blijke uit de No-
titic 20 706 cn de daarop gevelgde behandeling in de I'weede

Kamer.(7)
De inbreng van feministische zijde kenmerkt zich door een geheel
cigen geluid; de alles beheersende gedachte — althans zoals ik die

i) Lindeboornstichting (1988}, Verg, ook Van der Linden {19910,

i5) Zic daarover p. 47 cov.

{6) Daarvoor nader op p. 71 e,

{7} Vaste Commuissics voor justitic en voor de volksgezondheid 15 april 198, UGV 45.
Met deze opmerking heb ik niet alic partijen recht gedaan. Met name de [ractics van
SGP, GPV cn RPL licten met hun principitle stellingnamen cen ander geluid horen.
Ik wijs verder op Zinvol leven (1988), waarin zeer systernatisch de praktische vragen
worden behandeld vanuit christen-democratische nitgangspunten.
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heb opgevangen  daarin is dat het bestaande rechisstelsel cen
produkt is van een ecuwenoude door het mannelijk denken ge-
dominecerde cultuur; het debat daarmee is weinig zinvol omdat
men zich dan onder datzelfde juk begeell; de rechtsbegrippen en
rechtsvragen moeten vanuit hel vrouwelijk gezichtspunt worden
gcherdefinicerd, wat slechts mogelijk is na ecn cultuuromslag,
waarin het vrouwelijke ‘verhaal’ serieus genomen wordt. Het
meedocn binnen de bestaande rechtscultuur is daarom slechts
van betrekkelitke waarde; begrippen abs gelijkheid en privacy
kunnen zich in hun uvitwerking ook tegen de vrouw keren, Toc-
gespitst op de kunstmatige voortplantingstechnologie is de toon
van de feministische theorie zeer kritisch; men ziet in de wijze
waarop deze binnen het rechtsstelsel wordt geincorporcerd
hoofdzakelitk cen bevestiging van de bestaande huwelijksmo-
raal en van de patrilineaire afstammingsrelaties. Handhaving
van het kerngezin en terugdringing van het autonome moeder-
schap zlet men als leidende doelstellingen van degenen die deze
technicken propageren. In dic zin achten zij de gehele sfeer
rondom de kunstmatige voortplanting als uilerst vrouw-on-
vriendclijk. Steeds meer wordt de vrouw gemedicaliseerd ter
wille van de voortplanting en wordt haar het bijna dwingende
verband tussen geluk en moederschap voorgehouden; terwijl na
hehaald resultaat het toch weer de man is die via zijn biclogisch
ouderschap ‘mer de winst gaal strijken’. Het belang van het
kind wordt — aldus nog stceds mijn weergave van het feminis-
tisch standpunt — mishruikt om het patriarchale denken (e la-
ten domincren.

In deze gedachtengang zit een — onder de beoefcnaars van
‘vrouw en recht’ ook wel onderkende — ambivalentic ten op-
zichte van het berocp op grondrechten. Omdat deze algemeen
luiden en dus gelden voor vrouwen cn mannen is de uitkomst
van cen dergelifk beroep niet altijd ten gunste van de vrouw.
Dit siaat uiteraard in nauw verband met het gelijkhcidsbegin-
scl. De betekenis daarvan is in de feministsche rechistheorie
evenzeer omsireden.

Deze ambivalentic maakt dat het niet gemakkelijk is vanuit de
femministische leer door te sloten naar de concrete rechtsvra-



gen.(8) In het algemeen kan men wel stellen dat recht en be-
lang van de vrouw, zcker als het gaat om de relatie met haar
kind, hoger worden ingeschat dan dic van de vader. Tocpas-
sing van kunstmatige bevruchtingstechnicken op een alleen-
staande of in cen leshische relatie levende vrouw is niet kwes-
ticus en het ‘vaderloze kind’ is geen schrikbeeld, maar ecn nor-
male variant op het kind, opgroeiend in het klassicke gezin.(g}

Ter afshating van deze inleidende beschouwingen wil ik nog cnige ge-
zichtspunten belichten hetreffende het al even gencemde ‘belang van
het kind’.

Daarbij gaat het dan vooral om het bhelang van het kind bij een va-
der en cen moeder. In zijn uitwerking kan dit leiden tot twee onder-
scheiden benaderingen.

Wordt de kunstmatige voortplanting cn daarmee de scheiding tussen
genetisch en juridisch/sociaal ouderschap als zedanig geaccepteerd,
dan leidt het behartigen van het belang van het kind 1ot het bena-
drukken van de verantwoordelijkheid en daarmee de rechtspositie van
de niet-genetische ouder, bijvoorbeeld van de man dic toestemming tot
KID heefi gegeven. Deze moet zoveel mogelijk als degene die het kind
heeft gewenst, als vader in de juridische zin worden aangemerkt.(10}
Het belang van het kind bij een vader en een moeder heeft ook cen
andere zijde. Mocten wij — zo [uidt de vraag — indien het kind belang
heefi bij een moeder en een vader niet voorkomen dat het geberen

i8] Verg, Dorien Pessers in De ontmoeting 1992), p. 776: ‘Kennelifk hebben yrouwen -, -
dezcltde raak die de Amernkaanse filosoof Rorty aan de dichters en wetenschappers toe-
schrijft: metatorische herbeschrijvingen van de werkelijkheid te geven, zowel op het ni-
veau van het concrete verhaal als op het niveau van de abstracte ideologie, Maar de
gevolgen ervan voor het recht hebben we nog steeds niet in de hand'.

in) Ik gebruik kortheidshalve de term feminisme, waarbij ik reken alles war onder her
motto ‘vrouw en recht’ verschijnt. De in de tekst opgenomen algemene typering hel ik
samengesprokkeld uit de zeer omvangrijke lireratuur, waarki) ik dank #ij de pewaar-
deerde toestemming van prof. mir, J.E, Goldschmidi gebruik kon maken van het manu-
script van het in 1093 te verschijnen Steo-trendrapport nr. 5. Verder wijs ik op Bolien
{1y83) en (198g), Conflicterende rechten {1590}, Overall (1987, v.d. Ploeg {1991}, Ray-
maond (198g) en Swart {1gg1}.

Het is mij niet obigaan dat er bivnen het krainisme bepaald geen cenhieid van inzicht
bestaat, zeker niet als het gaat om her recht als instrument wt vevandering. Hetl con-
sequent xoeken naar on opkomen voor het belang van de vrouw on het aanwijzen van
de structurele corzaken die de machisongelijkheid tussen mannen en vrouwen bevor-
deren en in stand houden, vormen toch wel de algemene ondersiroom.

{10! Tt iy de rode draad door het rapport van de Werkgroep {1986); zic p. 24 cv.
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wordt in cen situatic waarin geen vader voorhanden 1s? Hier richt dat
belang zich dus tegen de kunstmatige verwekking van een kind bij een
alleenstaande vrouw of bij een vrouw die een leshische relatie hecft.
Het is in het helang van het kind dat het een vader en een moeder
heeft, waaruit dan kan worden geconcludeerd dat het ongewenst is
hier bijvoorbeeld KI toe te passen.

Achter deze — op het eerste horen aannemelijk klinkende stelling 7it
echter wel een probleem. Over het algemeen komt het belang van het
kind aan de orde als er in de opvocdingssiluatie icts nict in orde is cn
in zijn belang een maatrege] wordt overwogen. Ook kan het gaan om
de vraag welke ouder na de echtscheiding het meest geschikt is de zorg
voor het kind op zich te nemen. Het gaat dan om cen concrete situa-
tie, waarin concrete belangen van levende personen moeten worden
afgewogen.

Bij de vraag of het in het belang van het kind is of het bij een vrouw
kunsumatig wordi verweki, gaat het over cen imaginair, immers zelfs
nog nict verwekt, kind. De vraag luidt dan of het voor dat kind beter
is dat het onder bepaalde omstandigheden geboren wordc of dat dic
omstandigheden zodanig «ijn dat het kind beter in het geheel niet ge-
horen kan worden. Het gaat dus em het belang van het kind er in het
geheel niet te zijn. at te beoordelen is een bovenmenselijke opgave.
Het is bovendicn ccn vraag dic strikt genomen niet gesteld kin wor-
den. Immers, als het antwoord op die vraag ontkennend luidt dan is
het resuliaat dat er geen kind wordt geboren en is er dus geoordeeld
over een belang van een miet bestaande {die uiteraard geen belang kan
hebben}, Luidt het antwoord bevestigend en wordt het kind geboren,
dan is cr geen weg meer terug, ook niet als de omstandigheden die
het belang bepaalden veranderd «ijn. Er is ook geen follow-up moge-
lijk, geen beroep van het kind dat er anders over denkt en wilde dat
het maar mict geboren was. Of zou een ‘wrongful life’-actie kunnen
worden ingesteld (vergelijk p, 240 e.v.),

Het beroep op het belang van het kind is mijns inziens dan ook ecn
verhulde wijze van zeggen. Hel gaat nict over het {nict bestaande]
kind, maar over de inrichting van de samenleving, over onze opval-
tingen over het gezin en dus over onze wens dat ook in het algemeen
de gehoorten van kinderen daarin zullen passen. Het ‘belang van het
kind® is dus het ‘helang van de maatschappij’ en het zal duidelijk zijn
dat hicrover van feministische zijde harde noten worden gekraakt, De
vragen die hier worden gesteld zijn dan ook nict van juridische maar
van {rechisjpoliticke aard.



De beantwoording van die vragen ligt dus ook op het terrein van de
politiek maar het 1s de 1aak van de juristen ervoor te waken dat de
daarap te geven antwoorden mict in strijd komen met de clementaire
rechtsbeginselen en met de grondrechten. Een beschrijving daarvan
vindt men in de volgende paragraaf.

Met de voorafgaande karakteriseringen heb ik beoogd enige grote lij-
nen aan te geven, dic het debat over de door de nicuwe technologicén
opgekomen vragen en de mogelijke antwoorden beheersen. Lk bena-
druk dat zij niet steeds in reincultuur voorkomen en dal soms legen-
gestelde opvattingen toch tot hetzelfde resultaat voercn. Zo wordt
soms uil normatieve alkeer van een bepaalde handelwijze [bijvoor-
heeld ciceldenatic) regulering afgewezen omdat daarin cen zckere le-
gitimatie kan worden gezien. Er wordt dan in het geheel niets gere-
geld, wat weer overeenkomt met de opvatting van hen, die deze zaak
principieel aan de vrijheid van de betrokkenen willen overlaten.

2. De toepasselijke grondrechten
2.1, Algemeen

Een beschouwing over de in verband met de kunstmatige voortplan-
ting tocpassclijke grondrechten mag nict ontbhreken. Met name kan zij
niet worden gemist omdat daarin de begrenzing is gelegen voor be-
perkende regelgeving door de wetgever on wellicht zelfs de grondslag
voor de plicht van de staat om bepaalde voorzieningen te treffen,
De Nederlandse Grondwet is zuinig met algemeen geformuleerde
kwalificaties en grondrechten, Begrippen als menselijke waardigheid
en algemeen persoonlijkheidsrecht zockr men cr tevergeefs. Toch wor-
den deze en andere algemene hegrippen op vele plaalsen in hel de-
bat in het geding gebracht, zodat zij blijkbaar toch een zekere gelding
hezitten, Zij hangen ook nauw samen mel de mensenrechiencatalogus
in het EVRM. Genoeg reden om er aandacht aan te besteden. Daar-
hij heb ik mij in het bijzonder laten inspireren door de Duitse rechts-
hteratuur, waarin de grondrechten een veel meer dominante plaats in-
nemen dan bij ons gebruikelijk is en door heit EVRM.

Daarmee is dan tevens iets gezegd over de invloed van de ethick op
het recht. Het direct toepassen van cthische begrippen in cen juridi-
sche context 1s miet mogelitk, Om werkelijk invloed te kunnen hebben
macten ethische beginselen als het ware worden getransformeerd tot
Juridische uitgangspunten. it geschiedt vooral in de grondrechten en
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ock om die reden is hel goed een korte behandeling daarvan aan de
meer concrete heschouwingen e doen voorafgaan.

2.2, De menseliphe woardigheud

‘Het essenti€le grondbeginsel van de menselijke waardigheid is dat alle
mensen gelijk zijn en dat leder een intrinsicke waarde hecft, subject is.
De mens mag nict worden beschouwd als middel of object’. (CAHBI,
p. 16 onder 12.} Ferder, sub 10, werd dit al nader amschreven met de
woorden: ‘Mensen zijn vrije, veraniwoordelijke, sociale en creatieve
wezens met waardigheid en integriteit’.

Mecn kan het begrip ‘menselijke waardigheid’ te algemecen, zclfs lecg
vinden. Inderdaad komt het bij ons niet als zodanig in de wetgeving
voor. Anders is dit in Duitsland. Volgens art. 1 GG is het de plicht
van iedere overheid de menselifke waardigheid ‘zu achten und zu
schiitzen’. Daarbij valt crop te wijzen dat het naar Duitse opvatting
niel gaal om een positief waardebegrip dat de overheid de plicht zou
opleggen allerlei wat nastrevenswaard is ¢ ondernemen. Men zou het
begrip de moeder van de klassieke grondrechten (de vrijheidsrechten)
kunnen noemen. Als zodanig kan het cen zckere richting blijven ge-
ven juist voor nieuwe situaties die in de scherper geformuleerde
grondrechten nict zijn voorzien. Met name de gedachte dat een mens
niet uitsluitend als middel mag worden beschouwd kan uit dit nor-
matieve begrip ‘menselijke waardigheid® worden afgeleid.

De vraag wic drager is van de mensclijke waardigheid laat zich op het
eerste gezicht gemakkelijk beantwoorden: iedere mens zonder onder-
scheid, De mocilijkheidsgraad neemt echier woe indien wij daarbij be-
trekken de vraag paar het begin van het menselijk leven., Komt aan
een embryo in bet meederlichaam, aan een bevruchte cicel in de
broedstoof, menselijke waardigheid toe? Het is julst deze vraag die de
hiotechnologie weer uiterst actueel heeft gemaakt, Dit rechtvaardigt
een afzonderlijke behandcling (zic p. 71 c.v.).

Zoals ik reeds heb gememoreerd liggen in het nog zeer algemene be-
grip ‘menselijke waardigheid’ de meer gebxplicitcerde grondrech-
{en/vrijheidsrechten opgesloten. Voor zover deze met ons onderwerp
it verband staan zal ik deze nu achterecnvolgens aanstippen.

Men moct er wel op bedacht zijn dat de menselijke waardigheid in
twee richtingen in het debat kan worden ingezet. De cerste is die van
de menselijke waardigheid in abstracto. Daarin worde een normatefl
mensbeeld wtgedrukt. Tlet laat zich dan vooral gebruiken als cen
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handvat om te betogen wal er met ecen mens - vanwege die waardig-

heid - miet mag gebeuren. Dit geldt volgens brede consensus voor de

volgende handelingen, die zullen worden verboden:

-~ klonen thet doen ontstaan van identieke individuen door bij de
eerste klievingsdelingen de cellen te scheiden);

— inbrengen van mensclijke embryo’s in de uterus van een dicr cn
vice versa;

— het doen ontstaan van chimaeren {deze ontstaan uit de combina-
tie van menselijke cn dierlijke gameteny;

— implanteren van embryo’s nadat «ij voor wetenschappelijke doel-
cinden zijn gebruikt.(11)

Fr is echter vok cen andere mogelijkheid, nl. dic van cen meer for-

meel begrip van menselijke waardigheid, waarin de waarde vooral

wordt gezocht in de vrijhcid zelf te beslissen over wat er met bijvoor-

heeld het eigen lichaam zal gebeuren, De menselijke waardigheid ver-

schijnt dan onder de mantel van het zelfbeschikkingsrecht (zie p. 26).

2.3, Het recht op vrije ontwifieling van de persoonlykheid

Dit recht staac in nauw verband met de zojuist besproken menselijke
waardigheid, Het is met zoveel woorden neergelegd in art. 2 lid 1 GG
TJeder hat das Recht auf dic freie Entfaltung sciner Persénlichkeit, so-
weit er nicht die Rechte anderer verletzt und nicht gegen die verfas-
sungsmiéissige Ordnung oder das Sittengesetz verstdsst’.

Het valt volgens de Duitse jurisprudentic uiteen in twee rechicen, nl
dat op ‘allgemeine Handlungsfreiheit' en het ‘allgemeine Persénlich-
keitsrecht’. Daarbij wordt het cerste beschouwd als een ‘Gencralklau-
sel’, waarmee de lacunes in de bencemde vrijheidsrechten kunnen
worden opgevuld. Het tweede recht, het algemene persoonlijkheids-
recht heeft een daarvan onderscheiden functie, Het is geen vrijheids-
maar cen beschermingsrecht, dat zich richt op cn cen precisering is
van het beginsel van de bescherming van de menselijke waardigheid
en de persoonlijke levenssteer.

Beide rechten staan in zoverre in verband met ons onderwerp, dat «ij
impliciet iets zeggen over het recht op voortplanting en het recht ge-
bruik fe maken van de daarvoor beschikbare technieken,

Het karakter van het ecrste als het recht op vrijheid van handelen be-
treft met name handelingen in de privé-steer en fundeert daarmec het

(1) Zie GAHBL beginselen 18, 20 en 21; nok Notide 20 706, p. 38/,
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recht op voortplanting, Bij dit vrjheidsrecht tot voortplanting moet
wel worden aangetekend dat het niel behelst het ‘recht op een kind’
in de zin van cen claimrecht. De algemene vrijheid zich voort (e plan-
ten betekent niet dat er een aanspraak bestaat jegens de averheid of
andere derden om aan de verwezenlijking van dat recht mee te wer-
ken en - zo nodig door het ter beschikking stellen van medisch-tech-
nologische hulp — alle middelen in te zetten om de geboorte van een
kind te bewerkstelligen. Ieder is vrij voor zich voortplanting na ie sire-
ven, maar niemand, gehuwd, ongehuwd samentevend of allcenstaand
kan aan die vrijheid positieve aanspraken ontlenen.

Dit laat cchter nog onverlet de vraag of de wetgever bevoegd is dit
fvrijheidsjrecht zodanig in te perken, dat bepaalde personcn van de
gebruikmaking van de kunstmatige vooriplantingsiechnieken worden
uitgesloten, omdat zij nict aan hepaalde vercisten voldoen — zeals de
ongehuwde vrouw. [e meningen daarover ziin verdeeld en ik wil daar
afzonderlijk op terugkomen (zic p. 22 ev.).

lk noemde ook het algemeen persoonhjkheidsrecht. In wat meer ge-
concretiscerde vorm vinden wij dit terug als het recht op respect voor
het privé-leven, zoals voorzien in art. 8 EVRM. Voor gronden waar-
op dit recht in zijn uitocfening kan worden beperkt kan aansluiting
warden gezocht bij lid 2 van dat artikel. Zie daarover p. 23 ewv.

Het recht op voortplanting wordt ook met andere rechien in verband
gehbracht. Deze zal ik nu in het kort bespreken.

2.4, Tlet. recht of leven

Ook dit recht, dat voorkomt in vele wetgevingen en inlernationale
verdragen, wordt wel beschouwd als een kapstok voor het recht op
voortplanting. Het recht op leven zou het recht op het doorgeven van
leven impliceren,

Deze vraag is door de Stuurgroep voor de Rechten van de Mens
(CDDH], door CAHBI geraadpleegd, ontkennend beantwoord.(12)
Art. 2 EVRM kan niet anders worden geinterpreteerd dan louter en
alleen als waarborg tcr bescherming van menselijk leven tegen in-
breuken daarop, zonder dat het evenwel daardeor aan het aldus be-
schermde individu cen recht waarborgt om zich, wanncer het hicrtoe
niet op natuurlijke wijze in staat is, desnoods op kunstmatige wijze
voorl e planten.

he) CAHBI p. 17/8,
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2.5. Het recht om een gezin te stichten

Dit recht i3 (0.m.) neergelegd in art. 12 EVRM. Het luidt: ‘Mannen
en vrouwen van huwbare leefiijd hebben het recht te huwen en cen
gezin te stichien volgens de nationale wetten die de uitoefening van
dit recht behecrsen’.

Het artikel doet enige vragen rijzen. De eerste is of uit het in art. 12
geformuleerde (vrijheids)recht voortvloeit het recht om toegang te krij-
gen 1ot de techmieken van kunstmatige voortplanting, althans om van
dic toegang niet weerhouden te worden.

Deze vraag moct mijns nziens ongeclausuleerd met ja” worden be-
antwoord indien desc toegang noodzakelijk is om cen gezin te stich-
ten, dus ingeval van onvruchtbaarheid of indicatics van crfelijke aard.
Een volgende vraag is die naar de rechthebbende: aan wie komt het
recht toe; aan het gechuwdce paar, aan het ongechuwde heteroseksuele
paar of ook aan een alleenstaande of in cen leshische relatic levende
vrouw?

Uit het zinsverband ‘t¢ huwen en cen gezin e stichien’ volgt dat ge-
dacht is aan  zcker ten tijde van de totstanidkoming van het verdrag -
hetl normale verband wssen een howelijk en het daaruit geboren wor-
den van kindercn. Men kan deze zinsdelen echter ook scheiden en er
twee verschillende rechten in lezen, nl. dat om ic huwen cn cen {an-
der) recht om cen gezin te stichten. Zo bezien zou aan een hetero-
paar cat nict is gehuwd het recht tockomen een gezin te stichten, zo
nodig met behulp van technicken o1 kunstmatige bevruchting.

Uit art. 12 kan echicr nict worden afgeleid het recht van cen alleen-
staande vrouw om met behulp van kunstmatige bevruchtingsiechnic-
ken cen kind te ontvangen. Wetgeving, die de tocgang tot deze tech-
nicken zou beperken tot heteroseksuele paren zou met dit artikel der-
halve vermoedelijk nict in strijd komen. Aidus ook de Stuurgroep voor
de Rechten van de Mens. (13} Dit sluit ook aan bij andere delen van
de CAHBI-beginsclen met hun toelichting, welke doordrenkt zijn van
de noodzaak tot bescherming van het klassicke gezin en de noodzaak
het (toekomstige) welzijn van het kind te bevorderen.

{15} CAHBL, p. 18/g. Zic ook p. 26, waar de CAHBI tot de conclusie komt dar vitsluitend
heternsexuele paren bij wie de medische noodzaak hiertoe aanwezig is, toegang moeten
hebhen ot de technicken van kunstmatige voortplantng (neergelegd in beginsel 1), Qok
worth daar vermeld dat deskundigen vit cwee landen er o pragmatische redenen voor
AAjn dat ook alleenstaanden toegang hehben tot kunstmatige inseminatie. Een van die twee
zal wel een Nederlander zijn geweest.
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Ultcraard laat de afwezigheld van een verdragsgrondslag ten behoeve
van de alleenstaande vrouw onverlet dat de nationale wetgever zich rui-
mer opstelt en hetl recht op toegang tot de voorzicningen van cen al-
leensiaande vrouw wel crkent. Het 1s dan een vraag van rechtspolitiek.
Bij dit laatstc kan men zich afvragen of de tijd gekomen is dal het
Europese Hof voor de Rechten van de Mens ar(, 12 zal gaan uitleg-
gen ‘in hei licht van dec omstandigheden van deze tijd” en het recht
om cecn gezin te stichten zal toekennen aan de niet in een helerosek-
suele relatie levende vrouw. Gegeven het feil dat op dit punt in de
aangesloten staten cen grote verdeeldheid heerst en de dorminantie
van stroming die kunstmatige bevruchting ziel als een onvruchtbaar-
heidsbehandeling van cen heteroscksueel paar (en dan bij voorkeur
nog gehuwd), verwacht ik niet dat dit spoedig «al gebeuren. Dat lijkt
in het licht van de nu gangbaar geworden uitleg van het begrip fam-
ily life van art. 8 wellicht vreemd, maar het 1s toch niet onbegrijpelijk
dat het Hof enerzijds ter wille van de bescherming van feitelijk be-
staand family life art. 8 ruim uitlegt, maar er aan de andere kant niet
licht toc zal overgaan te bevorderen, dal family buiten verband met
huwelijk (althans heteroscksuele relatic} ontstaat. Dan zal eerder het
belang van het kind bij een vader en een moeder op de voorgrond ko-
mcer.

Wat niet onder art. 12 valt kan echter wel worden bestreken door art.
8; daarover nader in de volgende paragraal.

2.6, Het rechi op respect voor het privé-leven

Qok dit in art. § EVRM verankerde recht kan dienen als vertrekpunt
voor een beschouwing over kunstmatige voortplanting, Het 1s overi-
gens cen recht met een niet goed (e definiéren inhoud van zcer alge-
mene strekking en het is ook niet scherp te onderscheiden van de an-
dere in art. 8 lid 1 genoemde rechten. Het sluit ook nauw aan bij de
hiervoor reeds besproken rechten op erkenning van de mensclijke
waardigheid en op vrije ontwikkeling van de persoonlijkheid, Vergelijk
de Gaskin-case, waarin wordt gesproken van de door art. 8 gegaran-
deerde wezenlijke uitdrukkingsmogelijkheid van de menselijke per-
soonlijkheid.{14;

Meer toegespitst op ons onderwerp valt onder privé-leven het aangaan
van persoonlijke betrekkingen (incl. seksuele), waaronder ock de be-

(14) Zie p. 5b c.v.
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slissing tot het verwekken resp. ontvangen van een kind, de zwanger-
schap dus.

[n de eerste plaats moct onder dit alles dus het recht op natuurlijke
vooriplanting worden begrepen, inbegrepen de kunstrmatige voor zo-
ver homoloog.

Indien echter sprake is van heterologe kunstmatige voortplanting, zo-
dat — nu cven uitgegaan van de siluatie van een heteroseksueel paar -
de zwangerschap wordt teweeggebracht met vreemd genctisch mate-
riaal, verlaat de voortplanting dan hed terrein van het privé-leven? Ik
eriénteer mij hierbij op de beschouwingen van Fahrenhorst (1488). Zjj
zict dric clementen die bij de verwekking, zwangerschap en geboorte
kunnen worden onderscheiden: (a) de wens de eigen genetische
eigenschappen in ccn kind voort tc zeuen; (b} kinderen {eigen of
vreemde) op te voeden, en (¢} de bevrediging die een vrouw kan on-
dervinden door zwangerschap cn geboorte, dit ongeacht of zij het
kind wil houden,

Aan de hand van deze criteria valt tc beoordelen in hoeverre de ver-
schillende vormen van kunstmatige voortplanting als vallend binnen de
privé-sfeer kunnen worden beschouwd. Uiteraard kan dit nict mecha-
nisch worden opgeval, Het is een glijdende schaal. Wel kan worden
vastgesteld dat naarmate meer van de genoemde clementen aanwezig
zijn, eerder een beroep op art. 8 lid 1 EVRM kan worden gedaan. Dit
is van bijzonder belang omdat, indicn de afweging negalief zou uitval-
len, geen belemmering bestaal voor beperkende bepalingen, terwijl in
het positieve geval waarin dus een recht wordt aangenomen, inhreuk
daarop slechts in de in art. 8 lid 2 bedoelde gevallen geoorloofd 1s.

Ik voeg hier nog aan toe dat er nog twee gezichtspunten zijn die het
twijfelachtig maken of kunstmatige vooriplanting zonder meer onder
het begrip privé-leven valt. In de eerste plaats (implicict doclt Fah-
renhorst daar ook op} wordt door het gebruik van vreemd genetisch
materiaal een ander {degene die dat materiaal ‘levert’) in de voort-
planting betrokken. Deze heeft er ook — ik druk het nu even niet
scherp jundisch uit — ‘mee te maken’ en het debat over de anonimi-
teit van de donor laat zien, dat daaraan ook rechtsgevolgen verbon-
den kunnen zijn die zich niet uitsluitend door het prive- of gezinsle-
ven laten verklaren.

In de tweede plaats is er de {in de meeste gevallen noodzakelijke) tus-
senkomst van de arts (hier gebruikt als verzamelnaam voor allen dic
by de bevruchting assisteren of deze teweeghrengen). Qok daardoor
verwijdert de voortplanting zich van de privé-sfeer. Niet meer de be-
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slotenheid van de slaapkamer, maar de complexe organisatie van het
lahoratorium.

Het is op grond van het vorenstaande nog mocilijk te heslissen of art.
8 lid 1 EVRM een rechl van loegang tot de kunstmatige voortplan-
tingstechnicken ercéert. Laten wij echter eens aannemen dat zekere
vormen van kunstmatige voortplanting onder de bescherming van art.
8 Iid 1 EVRM vallen, en dat derhalve beperkende regelgeving moet
worden beoordeeld in het licht van lid 2 van dat artikel. De daar om-
schreven gronden voor cen inmenging in dat rechr, zoals de hescher-
ming van de gezondhewd, de moraal en de rechten en vrjjheden van
andcren geven daartoe zcker aanknopingspunten, waarbij wel onder-
streept moet worden dat deze beperkingen noodzakelijk moeten zijn
in een democratische samenleving. Aan te nemcn is ook dat het
Furopese Hof, indien met deze vraagstelling geconfronteerd, in deze
gevoelige materie, waarover nog »o weinig overeenstemming hestaat,
cen ruime beleidsvrijheid aan de aangesloten staten zal tockennen.
De Stuurgroep voor de rechten van de mens ziet in art. 8 lid 2 bij uit-
stck cen midde! om het belang van het kind te beschermen {vergelijk
daarover p. 22).

Ik citeer: ‘Inderdaad, het streven om hel belang van het kind 1e be-
schermen — door dit te laten leven onder omstandigheden dic zoveel
mogelijk gelijk zijn aan die waarin een kind verkeert dat is verwekt
door nict-kunstmatige voortplanting (dat wil zeggen dat het Iecft bin-
nen cen normaal gezin, met een vader en cen moeder)  kan recht-
vaardigen dal aan pcrsonen dic geen heteroseksucel paar vormen of
dic nict als cen paar leven, de tocgang tot kunstmatige voortplanting
wordt geweigerd, To dit verband moet worden opgemerkt dal artikel
8, tweede lid betreffende de bescherming van het gezinsleven een ver-
wijzing bevat naar de bescherming van de gezondheid en de rechten
en vrijheden van derden. Deze verwijzing sluil aan bij één van de al-
gemene voorwaarden dic aan kunstmatige voortplanting worden ge-
steld, de aanwezigheid van “voorwaarden om het welzijn van het nog
ongeboren kind te kunnen waarborgen”.’(is)

Tegen dcze redencring kan men in zoverre hezwaar hebben dat er
ten onrechte van wordt ultgegaan dat niet-kunstmatige voortplanting
garant staat voor geboren worden in cen ‘normaal’ gezin. Ook behelst
zij — naar ik aanneem onbedoeld  de mogelijkheid om ook de nor-

{151 GAHBI, p. 18,
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male voortplanting te belemmeren om het welzijn van het ongeboren
kind tc dienen.

Dit terzijde gelaten is de bedocling wel duidelijk. Een staat kan ge-
zinspolitiek bedrijven met betrekking tot de toelating tot kunstmatige
voortplanting, In het licht van het Marckx-arrest en de daarop ge-
volgde wetgeving cn rechitspraak, welke het traditonele gezinsdenken
hebben doorbroken, is dit een opmerkelijke conclusie.

Een aan het recht op privé-leven te ontlenen recht, nl. dat op kennis
aangaande de eigen afstamming heb ik nog nict behandeld. Dit is van
zo overhcersende betckenis in het debat over de anonimiteit van de
donor, dat ik er de voorkeur aan gecf het in dat kader tc bespreken;
zic p. 48 cv.

2.7. Het zelfbeschibingsrecht

Ook dit recht wordt herhaaldelijk in verband gebracht met kunstma-
tige voortplanting. Het recht wordt vooral genoemd in het kader van
de beschikking over het eigen lichaam, bijvoorbeeld bij het draag-
moederschap. Het is het grondbeginsel van het gezondheidsrechi
(Leencn, 1gg91); zie ook de interessante studie van Van Neste (1992).
Men kan het recht ook zien als cen deel van het recht op vrije ontwik-
keling van de persoonlijkheid. Het is dan niet het beschermings-, maar
het vrijheidsaspect. ledereen mag — zeer kort uitgedrukt — zelf bepalen
wal hij met zijn lichaam en delen ervan doet (het hangt ook nauw sa~
men met de hier niet t¢ behandelen problematick rond euthanasie).
Evenzeer bestaal er een duidelitk verband met het recht op privacy,
waaruit het is ontwikkeld {Van Neste, 1992}

Op het recht kunnen heperkingen worden aangebracht. By de uit-
oefening van het recht zijn veelal - zeker als het om voortplanting
gaat © ook rechten en belangen van anderen betrokken. De wense-
lijkheid van de beperkingen op bepaalde gebieden is een rechtspoli-
ticke vraag. De begrenzingen van de beperkingen zullen moeten wor-
den gezocht in die van art. 8 lid 2 EVRM.

Het Duitse Embryonenschutzgesetz is een voorbeeld van de begren-
zingen, die door de wetgever ter bescherming van de menselijke waar-
digheid aan het zclbeschikkingsrecht kunnen worden gesteld.

2.8. Het recht op gelfjke behandeling
Dit recht, dat ik hier zal behandclen in verband met art. 14 EVRM,
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wordt vooral ingeroepen ter ondersteuning van het standpunt dat
geen onderscheid gemaakt mag worden tussen een gehuwd (althans
heteroseksucel) paar en een ongehuwde — of een in cen lesbische re-
latic levende — vrouw als het gaat om de tocgang tot de kunstmatige
voortplantingstechnieken.,

In het algemeen geldt, dat in beginsel een beroep op art. 14 slechts
kan worden gedaan als het betreft in het verdrag gegarandeerde rech-
ten. De eerste vraag 1s dus ook hier of er een recht bestaat dat onder
het bereik van het verdrag valt (zic p. 22). Is dit het geval dan gaat
het vervolgens niet alleen om de vraag of dit recht discriminerend
wordl geschonden, maar ook om de vraag of de — op zich de inbreuk
rechtvaardigende - gronden ter rechtvaardiging van de inmenging al
dan niet discriminerend worden toegepast.

Vervolgens speelt cen rol wat discriminatic of ongelijke behandeling
1s. Van Dijk en Van Hoof (1990) formuleren dit als velgt: ‘I is spra-
ke van een schending van het gelijkheids- en non-discriminatichegin-
scl als er {a) cen ongelijke behandeling plaats heeft van (b) gelijke ge-
vallen, zonder dat daar (¢} een objectieve en redelijke rechtvaardi-
gingsgrond voor bestaat, of als cr {d) geen evenredigheid tussen het
beoogde doel en de gebezigde middelen bestaat’.(16)

Laten wij eens aannemcn dat ccn staat beleid ontwikkelt ter bevorde-
ring van de bestrijding van ongewenste kinderloosheid van paren die
om medische redenen nict in staat zijn kinderen te krijgen.

Zou cen alleenstaande vrouw, die toegang tot de daartoe in het leven
geroepen voorzieningen wenst, zich op het discriminaticverbod van
art. 14 EVRM of art. 26 IVBP kunnen bereepen?

Als haar dic tocgang wordt geweigerd is er inderdaad sprake van on-
gelijke behandeling t.o.v. de gechuwde vrouw, dic wordt geholpen. Het
is echter de vraag of hier van gelijke gevallen sprake is. Het paar is
onvruchtbaar en komt daarom voor behandeling in aanmerking, De
allecnstaande vrouw is dat in dit voorbeeld niet. Zij wenst een kind
zonder rechistreekse tussenkomst van een man. Daarmee is zij nict
cen gelijk, maar cen ander geval. Men kan toch niet aannemen dat
een staat, die ongewenste kinderloosheid wil bestrijden, vanwege het
discriminatieverhoad verplicht is tevens te bevorderen dat vrouwen die
op de natuurlijke wijze wel rwanger kunncen worden zich op kunst-
matige wijze kunnen voortplanten, Dit zou dan trouwens ook gelden

16) Aw. p. 394.



voor gehuwde vrouwen, die zich — zonder noodzaak — Lever kunst-
matig voortplanten.

70 dit alles al anders zou 7ijn vermoed ik dat die staar bij het Furo-
pese Hot zeker gehoor zou vinden met zijn betoog, dat cr cen objec-
tieve en redelijke rechtvaardiging voor het verschil in behandeling be-
staat, nl. a. dal hulp aan cen ongewenst kinderloos paar meer nodig
is dan hulp aan een vruchtbare alleenstaande vrouw; en b, dat een
zwangerschap gericht ep het grootbrengen van cen kind binnen cen
gezin met cen vader en een meeder in het belang van het kind eer-
der moet worden bevorderd dan een zwangerschap van een alleen-
staande vrouw, waardoor cen vaderloos kind wordt geeregerd.

lir bestaat zo bezien een samenhang tussen de gronden dic ex art. 8
lid 2 inbreuk op het recht op voortplanting, en de gronden die onge-
Lijke behandecling ter zake kunnen rechrvaardigen.

Ik hoop dat mijn beloog goed wordt verstaan, Tk tracht na te gaan
welke juridische fundering zou kunnen worden gegeven aan de wens
van de alleenstaande vrouw toegang tot de kunstmatige vooriplan-
tingstechnicken af te dwingen. Deze fundering zie ik niet.

Dit betekeni slechts dal een staal zonder schending van een verdrags-
bepaling kan besluiten deze toegang te versperren. Maar, zoals ik al eer-
der heb opgemerkt: het staat een land volstreke vrij ‘lolerantie en onbe-
krompenheid’ te laten gelden (Fahrenhorst, 1088, p. 1310,

De Emancipatieraad (19g91) neemt als standpunt in dat de overheid er-
voor moet zorgen dat geen onderscheid wordt gemaakt op grond van
leetvorm of scksuele voorkeur bij de toegang 1ot en de financiering van
de voorzieningen. Ock bij de regeling van de gevolgen van het gebrutk
van de verschillende technieken mag cen dergelijk onderscheid volgens
de raad niet worden gemaakt. Naar uit het voorafgaande volgt 15 dit
standpunt juridisch niet wel te funderen. Het is eerder cen rechtspoli-
tieke wens.

2.9. Stotopmerking

Bij het overzien van deze kleine parade der grondrechten concludeer
ik het volgende. Het onderzock heeft geen garantics ten gunste van,
noch blokkades tegen het gebruik van kunstmatige voortplantings-
technicken opgeleverd. De staten hebben cen tamelijk grote beleids-
vrijheid en de natonale politiek kan zich dus doen gelden,

‘l'och heeft de situering van de kunstmatige voortplanting binnen de
conitext van de grondrechien wel zin, Beperkende regelgeving zal
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nauwkeurig mocten worden gemotiveerd in de geest van are. 8 lid 2
EVRM, terwijl ook de vorm aan zekere cisen zal moeten voldoen.
Dec inmenging in het recht moet ingevolge art. 8 lid 2 EVRM bij de
wet zijn voorzien. Het begrip wet moet hier ruim worden opgevat.
(Niet alleen een wet in formele zin, maar ook een op de wet berus-
tende amvb of een krachtens wettelijke delegatic gegeven voor-
schrift.)(17) L'och zijn er grenzen, Zo vraag ik mij af of aan het ver-
ciste ‘voorzien bij de wet’ is voldaan, indien in ccn bijlage bij cen op
de wet berustende ministerigle beschikking wordt aangekondigd, dat
als voorwaarde voor de vergunningverlening zal worden gesield dat
zal worden gewerktl volgens een protocol, waarin bepaalde handelin-
gen worden uitgesloten. Zie het Planningbesluit in vitro fertilisatie van
20 juli 1g8g met bijlage, waarin is opgenomen: ‘Het protocol dient te-
vens te bepalen dat de in vitro bevruchte eicellen slechts mogen wor-
den teruggeplaatst in de baarmocder van de vrouw die de eicellen
heeft geleverd’ (18] Een dergelijk verstrekkend besluit zou een heterc
fundering in de democratische rechtsorde verdienen.

3. De methoden van overheidsingrijpen en -sturing
5-1. Inleiding

Hoewel het in het verleden niet ontbroken heeft aan pogingen van
overheden om geslachtsverkeer en voortplanting aan voorschriften te
binden zijn deze heden ten dage nict actucel meer voor wart betrefi
het ‘natuurlijk handelen’. Op het terrein van de kunstmatige voort-
planting ligt dit evenwel anders. Dit heeft alles te maken met het feit
dat bij kunsmmaltige vooriplanting een deskundige, een voortplantings-
technoloog, nodig is om de bevruchting tot stand te brengen. Meest-
al wordt in dit verband van de arts gesproken, maar in werkelijkheid
gaat het om cen pakket deskundigheden, vertegenwoordigd door de
medische professie, de staf van klinmiek of zickenhuis, het laboratorivm-
personeel cte. Deze tussenschekel maaki dat ingrijpen van overheids-
wege in die zin gemakkelijker wordt, dat minder snel cen conflict met
bepaalde grondrechten zal ontstaan, Bij de nawrlijke voortplanting
zal overheidsingrijpen veelal afstuiten op het recht op respect voor het
privé-leven van de betrokkenen. Het feit dat een buitenstaander no-

o7 Van Dijk en Van Haoof (1990, p. 636 cv.).
a8i Zie Stert. 31 juli 1989,
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dig is betckent dat ccn gemakkelijk aangrijpingspunt voor regulering
1s gevonden. In dit verband wil ik de mogelijke methodes dic van over-
heidswege kunnen worden gebruikt om een ongewenste ontwikkeling
een halt toc te rocpen, de revue laten passeren,

3.2. Straffechlelijke sanctionering

Zoals ik hierander nog nader uiteen zal zetten, was de eerste gedach-
te die na de confrentatic met de voortplantingstechnologic opkwam dic
van het overwegen van strafbaarsielling (zie p, 38 e.v.). Door herdefi-
niéring van het probicem {behandeling van cen echtpaar voor onge-
wenste kinderloosheid in plaats van bijvoorbeeld inbreuk op het hu-
welijk} is daarvan algezien, waarhij ook een rol speelde het opgekomen
inzicht, dat men mecilijk kan verbieden wat langs kunstmatige weg ge-
beurt, als hewelfde {nl. de bevruchting door een ander dan de eigen
echtgenoot) op natuurlijke wijze strafteloos kan geschieden. De open-
bare arde was met andere woorden niet zodanig in geding dat inzet
van het zwaarstc middel te rechtvaardigen was. Daarmec is meteen het
heslissende criterium gegeven voor strafbaarstelling, Tk kan hier nu met
uitwijden over meer pragmatische overwegingen die van strafbaarstel-
ling kunnen doen afzien {de handhavingsproblematick bijvoorbeeld) en
volsta met op te merken dat hier strikt genomen geen slachtotler van
het nog te formuleren delict kan worden aangewezen, (Het ‘slachtoffer®
wil juist de behandeling ondergaan en is eerder als medceplichtige te
beschouwen.) Ecn belang bij aangifte bestaat er dus nict,

Dit alles sluit intussen niet uit, dat strafbaarstelling van de arts voor
bepaalde gedragingen in de wel wordt vasigelegd en dat is ook wat in
onderscheiden landen gebeurt, Maar dit middel zal slechts worden
aangegrepen om crnstige inbreuken op de rechtsorde tegen te gaan,
Vergelijk o.m. het Duitse Embryonenschutzgesetz,

Strafrechtelijke sanctionering kan cok dienen ter ondersteaning cn af-
ronding van een bestuursrechielijke aanpak (zie p. g2).

3.3. Algemene civielrechielijhe normering

Oaok het civiele recht kan zijn dienst bewijzen bij de regulering en de
inpassing van nicuwe verschijnselen in het rechtssysteem. In de cerste
plaats moeten de rechisgevolgen van de kunsimatige voortplanting
zichtbaar worden gemaakt in het afstammingsrecht en ook in andere
delen van het familierecht, Daar ligt de kern van de probleemstelling,
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Door de uiteenrafeling van de vroeger als cenheid opgevatte voort-
plantingshandeling komt ook de vraag naar het begin van het mense-
lijk leven en bijvoorbeeld de toepassing van art. 2 Boek 1 BW in een
ander licht te staan.

Voor zover de rechtsfiguur van de overeenkomst wordt benut in het
kader van de kunstmatige voortplanting dienen zich vragen aan be-
treffende de geldigheid van dergelijke overeenkomsten. Zeer pregnant
is dit het geval bij hel draagmoedercontract {vp zichzelf beschouwd
nog geen voorbeeld van kunstmatige voortplanting) in combinatic met
de toepassing van een of meer der voortplantingstechnieken. De gel-
digheid hangt af van dc vraag naar omvang en inhoud van het begrip
‘soede zeden’, dat tegelijkertijd zijn normercnde werking ¢n de in-
vloed van maaischappelijke omstandigheden en wijzigende inzichten
doct gelden. Het is nict cen statisch maar cen dynamisch hegrip.
Verder zij hier reeds kort vermeld de zakenrechtelijke problematick
{fwat is het rechiskarakter van cicel en zaadecl, het zgn. genetisch ma-
teriaal?}, Wie is de eigenaar en kan men de cigendem overdragen?
Wie is gerechtigd 1ot het gebruik? Hoe verhoudt zich dit ot het
hoogstpersoonlijke element, nl. het unieke pakket in dat materiaal op-
geslagen genetische eigenschappen.

"Ten slotic noem ik de aansprakelijkhcidsvraag. D arts heclt in het
proces van kunstmatige voortplanting een centrale plaats. Hij kan veel
meer dan in cen natuurlijk proces mogelijk is de goede afloop bevor-
deren en kwade kansen uitbannen. De verwachting is dat hij kwaliteit
levert. Fouten kunnen juist op dit terrein hoogst ernstige gevolgen
hebben. Het is ook hier de mogelijkheid van beheersing van het voort-
plantingsproces die het falen zichitbaar maakt en een hasis voor aan-
sprakelijkheid schept.

3-4. Tuchtrechizlijke sanctionering

Dc centrale plaats dic de arts bij de kunstmatige voortplanting in-
neemt maakt dat de beroepsgroep normen, codes, kan formuleren met
betrekking iot de tocpassing van de verschillende methoden. Wil dit
waterdicht worden gemaakt dan is het uiteraard noodzakelijk dat de
behandeling wordt gebracht onder de uitoefening van de geneeskunst.
Dit laatste is algemeen geaccepteerd, waarbij wel de aanlekening past
dat het bij de kunstmatige voortplanting in vele gevallen nict gaat om
de behandeling van een kwaal of alwijking. Indien een vrouw kunst-
matig wordt geinscmineerd emdat haar echtgenoot onvruchtbaar is,
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dan heeft zij mict de afwijking, ook de donor niet, maar wel de echt-
genool, Deze wordt echter niet behandeld. De toedcling aan de me-
dische professic heeft slechts ten dele te maken met de aard van de
behandeling, Het is voor de betrokkenen een vertrouwd gevoel dat het
cen arts is die zich met deze inticme zaken belast terwijl daardoor ook
bewaking van dc kwaliteit en professionele normering mogelijk wordt.

3.5 Bestuursrechielighe regulering

Een volgende mogelijkheid van beinvloeding van de gang van zaken
hi) kunstmatige voortplanting bestaat in regelgeving die behandeling
voorbechoudt aan daartoc aangewczen instellingen dic daartoe cen
vergunning moeten hebben verkregen. In de vergunningvoorwaarden
kunnen dan nadere regels worden gesteld over eisen van deskundig-
heid en zorgvuldigheid c.d. Ook kunnen daarin criteria voor het in
behandeling nemen van personen worden vastgelegd, zoals leeltijd, re-
latic, verwerkt hebben van de kinderloosheid c.d. Toczicht van de in-
spectie voor de volksgezondheid moet dan de paleving van een en an-
der bevorderen. Vergelijk de Wer Zickenhuisvoorzieningen (Sth. 1971,
268) en de kritische opmerking die ik op p. 29 over een daarop geba-
seerde beschikking maakte.

3.6, Lelfregulering

Volledigheidshalve vermeld 1k dat ook de instellingen die zich met de
kunstmalige vooriplanting bezighouden ieder veor zich, of in combi-
natic, hun beleid ter zake kunnen formuleren. 1k noem als voorbeeld
of zij KI tocpassen op ecn allecnstaande vrouw. Indien dit beleid pu-
bliek bekend 1s dan kan daarvan - ook bij aanwezige verschilien - een
stabiliscrende werking uitgaan.

HoorpsTug 11
Di VERSCHILLENDE VOORTPLANIINGSTECHNIEKEN IN IET BIJZONDER
1. Kunstmatige inseminatie
1.1, Kunstmatige inseminatie echigenoot (R1L)

Dit is de minst problematische vorm van kunstmatige voortplanting.
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De bevruchting speelt zich — zij het met behulp van cen medisch in-
termediair - af binnen het veilige kader van het huwelijk. De metho-
de volgens welke de bevruchting van de eicel van de vrouw met sper-
ma van haar cchigenoot tot stand komt Is rechtens nict relevant.
Toch geldt ock hier dat de tijdsruimte die bestaat tussen het ver-
schaflen van het zaad en de bevruchting enkele vragen oproept. Gaan
wij cr vanuitl dat de man ter wille van de inseminatic van zijn vrouw
zijn zaad ter beschikking heeft gesteld en de vrouw vervolgens in be-
handeling wordt genomen, dan njst de vraag of de man — indien hij
van mening is veranderd - zijn instemming met de behandeling kan
intrekken. Mijns inziens is dit zeker mogelijk en zal de arts na die in-
trekking de vrouw nict verder mogen behandelen. Dact hij dit echter
toch dan kan dit een tuchtrechtelifke klacht of een schadevergoe-
dingsactie tegen de arls opleveren,

Naar geldend cn ook naar tockomstig afstammingsrecht kan de echt-
genoot daardoor echter nog niet aan zijn vaderschap ontkomen, TTjj
wordtl krachiens de hoofdregel van art. 197 Bock 1 BW vermoced de
vader te zijn. In biolegische zin is bij dat ook. Daarom zijn de uit-
zonderingen van art. 200 Bock 1 BW hicer nict van tocpassing. In bei-
de leden van dat artikel is immers de kernvraag of de echtgenoot “de
vader van het kind’ is. Dat moet — omdat de grondslag van het ver-
mocden van art. 197 betrckking heeft op het biclogische vaderschap
ook in biologische zin worden verstaan.(19) Biologisch ouderschap kan
nict door toestemming of insternming (of juist het ontbreken daarvan)
worden beinvlieed. In het ontwerp afstammingsrecht is dit niet anders,
Men kan het ook anders uitdrukken: de echigenoet kan nict tevens
donor {in de hicrna, p. 41 e.v. aangegeven zin; zijn.

Deze situatie vertoont enige gelijkenis met die, waarin cchtgenoten af-
spreken geen kind e ‘nemen’ en dat de vrouw ‘de pil® zal gebruiken.
Indicn zijj dit — per ongeluk of expres  nalaat en zwangerschap in-
treedt, wordL de echtgenoaot vader en kan hij zich niet op de afspraak
beroepen. De wet verbindt aan het biologisch vaderschap en de hu-
welijksband het vaderschap in juridische zin cn laat geen ruimte voor
het anders behandelen van het ‘ongewilde vaderschap’,

i1g) Zie Asser-de Ruiter-Molimaker or. 705,
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r.2. Runstmatige inseminatie levensgezel (KIL)

1.2.1, Volgens geldend recht

Het 15 een maatschappelijk breed aanvaard en juridisch ook reeds in
allerlei opzichten geimplementeerd verschijnsel, dat een vrouw cn cen
man zonder gechuwd te zijn samenleven ‘als waren zij gehuwd'. Ui-
teraard kan ook binnen een dergelijke relatic ongewenste kinderloos-
heid optreden cn kunnen de levensgezellen de methode van de kunst-
matige bevruchting aangrijpen om deze ie verhelpen. Men kan hier
van homologe kunstmatige inseminatie spreken en de situatic op de-
zelfde wijec benaderen als bij KIE, maar juist vanwege het niet ge-
huwd zijn van de potentiéle ouders is dit nict zonder meer mogelijk.
Naar geldend afstammingsrecht 1s de situatic cenvoudig. Na de ge-
boorte staat het kind gelijk met ieder onwettig kind. Het kan  maar
hehoefi niet - door de vader (te) worden erkend en cr bestaat ook
geen wettelijke grondslag voor het doen vaststellen van het vader-
schap. Voor de erkenning van het kind door de vader is in beginsel
toestemming van de mocder nodig {art, 224 lid 1 sub d Boek 1 BW),
Krachtens recenie jurisprudentie kan onder omstandigheden, met
name indien er sprake is van family life tussen vader en kind, worden
vastgesteld dat de moeder misbruik maszkt van haar weigerings-
recht.{zo)

Omdat de bevruchling in een dergelijk geval bezwaarlijk anders dan
na intensief overleg van de partners kan hebben plaais gevonden ligt
erkenning door de man in de lijn der verwachtingen en ik vermoed
dat — indien de vrouw haar toestemming tot de crkenning zou weige-
ren — betrekkelijk gemakkelijk tol misbruik van haar bevoegdheid kan
worden besloten. lien algemene uitspraak daarover is uitcraard nict
met stelligheid te docn; veel zal van de omsiandigheden van het ge-
val afhangen,

r.2.2. Volgens komend recht

In het ontwerp-afstarnmingsrecht(e1) is dit vraagstuk ter hand geno-
men, In het oniwerp was aanvankelijk het volgende art. 215 opgeno-
men: ‘In geval van kunstmatige bevruchting wordt de man mel wiens
tocstemming en met wiens zaad de bevruchung heeft plaats gehad
eveneens als verwekker aangemerkt, mits deze man met de moeder

{20] Zie Broekhuijsen-Molenaar (1991}, p. 37 en Asser-de Rujter-Moltmaker, nr. 738.
{21) Wetsontwerp 20 626, herziening van het alitammingsrecht.
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samenleeft of gedurende tenminste twee jarcn voorafgaande aan de
gebeorte van het kind heeft samengeleefd’,

Voor cen goed begrip mocet in gedachten worden gehouden 1o welk
kader deze bepaling voorkomt. De in art. 213 voorziene actic tot ge-
rechtelijke vaststelling van het vaderschap heeft tot grondslag de “ver-
wekking” van het kind en daarvan is bij KI geen sprake, tenminste niet
als daad van de man (Mv], p. 34). Daarom moet — in het hier be-
sproken geval van KIL — degene wiens zaad voor de bevruchting is
gebruikt als verwekker worden ‘aangemerke’.

Tegen de wijze waarop dit in art, 215 gebeurde is veel knitick geko-
men.{22) Met name de als willckeurig beschouwde termijn van twee
Jjaren moest het daarbi] ontgelden.,

In het gewijzigd oniwerp is art. 215 dan ook ingrijpend veranderd. Het
tuidt nu: ‘In geval van kunstmatige bevruchting wordt de man die te-
zamen met de moeder van het ten gevolge daarvan geboren kind toe-
stemming heeft gegeven tot de kunstmatige bevruchting on met wicns
7aad de bevruchting heeft plaatsgehad eveneens als verwekker aange-
merkt, tenzlj deze man ten behoeve van anderen dan zichzelf en de
mocder zijn zaad ter beschikking heeft gesteld’. De verwijzing naar een
stabiele niet-huwelijkse samenleving, welke in de aanvankelijke tekst op-
gesloten lag, is nu door het radicaal schrappen van de termijn gehecl
uit het zichl verdwenen en is de kern van hel voorschrifi komen te lig-
gen in het element ‘toestemming’

Daardeor doemt nu echter een ander probleem op, nl. de afgrenzing
van het begrip ‘levensgezel’ van dat van ‘donor’. Nu het vaderschap uit-
sluitend afhangt van de toestemming en er geen criterium meer geldt
voor de ‘kwaliteit’ van partner, wordt een ieder die toestemming geefi
tot bevruchting van de vrouw met zijn zaad als verwekker aangemerkt.
Letterlijk betekent dit dat bet voor een man niet mogelik is als “echte’
donor op te treden voor een hem bekende vrouw en dat ecn vrouw
evenmin kan kiezen voor het donorschap van een haar bekende man,
Het is met andere woorden onder de voorgestelde tekst niet duidelijk of
de man toestemming geeft als donor (en dus zonder enig rechtsgevolg
tc willen aanvaarden), dan wel als levensgezel, of in icder geval als ic-
mand die het kind als het zijne wil gaan beschouwen.

Het zal dus nodig zijn hicr een nadere omlijning te geven van resp.
het donorschap ingeval van KI bij een ongehuwde vrouw, de toe-

{22) Zie bijvoorbeeld Broekhuijsen-Molenaar (1991, p. 4u e.v. en verschillende bijdragen
aan het Voorlopige Verslag.
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stemming daartoe en de kwaliteit van levensgezel, Ten aanzien van
het eerste heefi Broekhuijsen-Molenaar {1gg1),(24) voorgesteld het do-
norschap te binden aan de tussenkomst van een zaadbank, wat zeker
meer duidelijkheid kan brengen, maar waarvan het gevolg is dat een
hekende nooit als echte donor zal kunnen optreden.

Het is mijns inziens gewenst dat de duidelijkheid dic ingeval van cen
huwelijk bestaat (de echtgeneot kan nict donor zijn van het met zijn
zaad bif zljn echtgenole verwekle kind) wordy getransformeerd naar
de niet-huwelifkse relatic. Dat kan op verschillende manieren. De
partner {levensgezel) zou materieel kunnen worden omschreven in de
trant van art. 160 Boek BW (samenlcven als warcen zij gchuwd], maar
gezien de ervaringen met dat artikel litkt mij dat een minder juiste
aanpak. Een mijns inziens betere weg is de toestemming zodanig te
formaliseren, dat daarin duidelijk tot uitdrukling komt dat de toe-
stemming wordt gegeven door hem ‘als levensgezel’ en dat als conse-
quentic van de KI wordt aanvaard dat hij als verwekker wordt aan-
gemerkt; dan wel dat sprake is van de toestemming ‘als donor’ en er
derhalve geen familierechtelijke gevolgen aan de toestemming kunnen
worden verbonden. Zie verder p. 43 e.v.

r.2.3. Rechisgevolg toestemming

Naast de in par. 1.2 beschreven terminologische kwestic bestaat de
vraag naar het rechtsgevolg, te verbinden aan de toesternming van de
levensgezel. Het ontwerp-afstammingsrecht {art. 215} stelt hem gelijk
mel de man, die op natuurlijke wijze een kind bij een ongehuwd:
vrouw verwekt. Voor het vestigen van familierechtelijke betrekkingen
zal hij het kind moeten erkennen.

[n het ontwerp wordt de toestemming gevende partoer, met wiens
zaad de veouw kunstmatig is geinsemineerd, met de verwekker pelijk-
gesteld in die zin, dat ook bij aan de rechter vervangende toestem-
ming voor de erkenning kan verzocken, indien de mocder haar toc-
stemming weigert {art. 210 Iid 1 onder b, Voor de ontvankelijkheid
van het verzock is con nauwe persoonlijke betrekking tussen man en
kind vereist. Met name indien de relatie tussen de man en de vrouw
voor of kort na de geboorte is gedindigd, bestaat de kans dat het door
kunstmatige inseminatie met zaad van de man verwekie kind ondanks
de instemming van vrouw en man met de verwekking en het kunst-
matlg teweeghrengen ervan, zonder vader blijft.

231 A poq1/a. Zie ook haar bijdrage in WPNR 6oyt {19g2).
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Volgens art. 210 lid 2 ontwerp wordt het verzoek tot vervanging van
de toestemming van de mocder niet ingewilligd indien dit (bedocld zal
zijn: inwilliging} ernstig nadeel zou opleveren voor de geestelijke of li-
chamelijke gezondheid van het kind.

Gaal het om de erkenning van cen op natuurlijke wijze verwekt kind,
dan kan deze uitzondering goede zin hebhen. Geslachtsgermeenschap
behoeft immers niet in verband te staan met de wens ot het ontvan-
gen van een kind. Bij KI met zaad van de levensgezel heeft dic afiwe-
ging zeer uitdrukkelitk wel plaats gevonden en komt de betekenis van
de uitzondering in een ander licht te staan.

Men kan zich afiragen of - zoals in het ontwerp gebeurt  ingeval van
KIL de regeling van toepassing moet zijn die in het algemeen geldt als
buiten huwelijk cen kind wordt geboren (dus: kind 1s van rechtswege een
kind van de moeder, de man kan het kind erkennen met tocstemming
van de moeder, welke toesternming door die van de rechter kan wor-
den vervangen indien er een nauwe persoonlijke betrekking tussen de
man en het kind bestaat) of dat bij deze kunstmatige verwekking niet
cerder cen vergelijking met KIE moet worden getrokken en de afstam-
mingsrelatie tussen man {vader} en kind van rechtswege wordt gevestigd.
Beide pariners zijn immers intensicf met de verwekking bezig geweest.
De vrouw wilde uitdrukkelijk van déze man een kind ontvangen en de
man heeft uitdrukkelijk tocstemming gegeven tot het daartoe gebruik
maken van zijn zaad. Arts en laboratorium zijn ingeschakeld. Anders
dan bij de natuurlijke verwekking (pater semper incerta est) staat hier
het biologisch vaderschap voor nagenoeg 100% vast. Waarom moet
de man dit kind nog erkennen? Er is al cen rechtshandeling, nl. de
toestemming. Deze kan worden beschouwd als een ‘pre-conceptigle
erkenning’.

Ik acht het in overeenstemming mel het belang van het kind dat zo
duidelijk door cen man cn ecn vrouw is ‘gepland’, dat het hebalve een
mocder ook terstond een vader heefl en niet na zijn geboorte athan-
kelijk is van de vraag of zijn verwckker hem wel wil erkennen en of
zijn moeder daartoe wel loestemming wil geven. Anderzijds kan het
bevredigend zijn voor de betrokken man en vrouw dal zij tegenover
het aanvankelijke probleem van de kinderloosheid en de officigle weg
van formulicren en toestemming, alsmede de ‘kitheid’ van deze wijze
van verwekking een zekere compensatic vinden in cen direct intre-
dend mocderschap én vaderschap.

De toesternming zal in dit licht verdergaand moeten worden gefor-
malisecrd. Het onderwerp houdt ook verband met de voorstellen tot
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registratic van ‘lecfvormen’, zoals beschreven in het rapport van de
Commissie voor de toetsing van wetsgevingsprojecten {1g971). Regis-
tratic van de samenleving van cen vrouw cn een man leidt volgens de
daarin gevolgde gedachtengang tot het van rechtswege ontstaan van
farnilierechielijke betrekkingen tussen het daaruit geboren kind en zijn
auders.

1.3. Kunstmatige inseminatie donor(z4)

1.3.1. Inleiding

Het is met de wetgevingsgeschiedenis van het onderwerp KI eigen-
aardig gosteld. In een korte schets hoop ik dit duidelijk le maken,
Het onderwerp werd gedurende de tweede helft van de jaren vijtig
en eerste helft van de jaren zestig in toenemende mate actueel, zij het
dat dc tocpassing ervan nog lang niel op die schaal plaats vond als
thans het geval is. Tijdens de bebandeling van het ontwerp voor een
nicuw Bock 1 {deel van het Nicuw Burgerlijk Wethock) is er in het par-
lement vrij uitvoerig en principicel over gediscussieerd vanuit een over
het algemeen bezergde houding tegenover de ontwikkelingen. De re-
gering achue het nog niet opportuun om direct wetgeving voor (e be-
reiden, maar besloot wel een commissic in het leven te roepen om de
KI te onderzoeken en voorstellen voor welgeving e doen.,

Dit heeft in 1962 geleid tot de instelling van de commissic-Verveen,
die in 1g65 haar rapport heefl uitgebracht, Deze commssie beschikie
toen al over een rapport van de Gezondheidsraad d.d. g september
1960, waarin vooral de medische facetten werden belicht. Verder ver-
scheen in 1g61 het rapport van de commissie-Petit.

Overzien wij de in deze rapporten vervattc meningen en standpuntlbe-
palingen, dan valt de »eer brede afwijzing van de kunstmatige inserni-
natie (en dan vanzelfsprekend met name de dener-inseminatic) op.
Hoewel er zeker meer genuanceerde standpunten zijn wordt toch over-
vloedig materiaal aangedragen om de afkeuring van de KID te onder-
strepen. Het bleck ook haast niet mogelijk — ook dit is zeer wel 1e be-

i24) Voor literatuur waarin de KITX breed aan de orde komt verwijs ik vooral naar bel
Warnock-report {1984), 3. 17 e.v., het rapport van de Werkgroep, Starck (1986), A 21 ev.,
Coester-Waltjen (1986}, p. B 45 e.v., rapport Gezondheidsraad (1986), p. 77 e.v., rapport
Biowerenschappen (1987}, Notitie 20 706 {1988, . 8 e.v., Zinvol leven (1988), Hammer-
stein-Schoonderwoerd {198g;, Moltmaker/Van der Hoeven (198g), p. 28 cv., Moluna-
ker {1990}, p. 138 v zie ook mijn commentaar daarop, p. 143 ev. en Broekhuijsen-

Molenaar {rgq1j, p. 7 v
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grijpen — godsdienstige en ethische gezichtspunten buiten beschouwing
te laten, ook waar de vraagstelling — zoals voor de Gezondheidsraad de
medische en voor de commissie-Verveen de juridische  beperkt was,
Eerst nu lets over het werk van deze laatste cotnmissie, omdat deze
een belangrijke rol in het welgevingsproces heefl vervuld. Een be-
langrijke vraag waarvoor de commissic werd gesteld, en die ook in an-
dere publikatics cen grote rol speclde, was die naar de eventuele wen-
selijkheid van strafbaarstelling van KI, met name de KID (in het ver-
volg zal ik allcen de KID nocmen, onder vermelding slechts dat bjj
sommige leden van de verschillende commissies ook KIE ernstige be-
zwaren ondervond, dit in navolging van het pausclijk standpunt).

De commissic-Verveen ontwikkelde drie elkaar aanvullende bezwaren

van principiéle azard tegen KID binnen het huwelijk, nl.

1. de KID tast het huwelijk als levensgemeenschap aan;

2. de KII doet het kind essenticel tekort;

g. de KID brengt het kind in cen dubbelzinnige positie die aanlei-
ding geeft tot vrees voor moeilijkheden die het kind, met name ook
op latere leefijjd, «al kannen ondervinden.

D¢ commissic komt tot deze oordelen op ethische en psychologische
overwegingen, die ik hier niet in extenso kan weergeven, Ik maak cen
uitzondering voor de wel zeer negatieve afschildering van de donor
als cen onguur persoon, die - dat wil men nog wel toegeven — wel-
licht vok door altruistische moteven wordt gedreven, maar wicns mo-
tivalie toch vooral in negatieve termen {commercialisering, machts-
drift, seksuele perversie] wordi omschreven,

Voor mijn betoog is uviteraard vooral van belang tot welke juridische

heschouwingen en conclusies de commissie-Verveen komt. Deze zijn

in het licht van de voorafgaande zwaar aangezette principiéle be-
schouwingen opmerkelijk pragmatisch.

Strathaarstelling van het uvitvoeren van KID wordt wel vitvoerig over-

wogen, maar op vrij praktische gronden verworpen, De commissie

constateert dat niet is gebleken dat de schade van de KID-praktijk zo
groot is dat een verbed gerechtvaardigd is. Ook zou de handhaaf-
baarheid van een dergelijke regeling vermocdcelijk gering zijn, terwijl
dc handhaving — indien wel in praktijk gebracht — voor het kind nade-
lige gevolgen zou hebben (p. 17 cv.). Als voorbeeld van de sterk
cthisch aangezette beschouwingen vermeld ik nog dat overwogen is
om - bij aanvaarding van strafhaarstelling — de KID met toestemming
van dc echtgenoot daarvan uit te sluiten, Dit denkbecld is echter ver-
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worpen, omdat daardoor de indruk zou worden gewekt dat KID met
oesternming van de echtgenoot ethisch toelaatbaar zou zijn.
Geen strafbaarstelling dus. Wat dan wel? Voor de hand lag toch  ze-
ker waar de beschouwingen van de commissie daarioe volop aanlei-
ding gaven - het verschijnsel zo te reguleren, dat althans cen deel van
de prakusche bezwaren, met name voor het kind, zouden worden
voorkomen of (in ieder geval ten dele) verholpen. Ook hier laat de
commissic zich leiden door ethische koudwatervrees met cxcuscs
voor deze wat oncerbicdige uitdrukking — en zegt dat een dergelijke
regulering een zekere (voortijdige) institutionalisering van de KID zou
betekenen en licht zou kunnen worden opgevat als een soort ‘goed-
keuring’ van de wetgever.
Dus ook geen regulering. Bleef over het familierccht, in het bijzonder
het afstammingsrecht, De commissie lijkt hier de lifn van gestrengheid
tegenover het afkeurenswaardige verschijnsel doer te trckken door
{p- 22/3) te stellen dat naast overspel ook KID een grond voor de ont-
kenning van de wettigheid van het kind door de vader moct kunnen
zijn. Maar — zo vocgt zij daar haast achieloos aan 1oe — daaraan moet
wel een grens worden gesteld: het gaat met aan dat de man dic zich
ecrst met tocpassing der KID akkoord heefl verklaard, naderhand
hierop terugkomt en, als het kind eenmaal is gcboren, te diens nade-
le de wettigheid ontkent (p, 23).
Hoewel dit aldus heel nuchter en prakdsch wordt voorgesteld, is hier-
mece toch cen zeer lundamentele zaak aan de orde gesteld. Naast de
voartplanting deor het (natuurlijk of kunstmatig) samenbrengen van
vrouwclijke cicel en mannelijk zaad, wordt aldus de vooriplanting met
vreemd genetisch materiaal wettelijk erkend. De wettige afstamming
-door de tocstemming van de echtgenoot — wordt vastgesteld en on-
aantastbaar gemaakt. Fen betere erkenning van de KID kon nict wor-
den bedacht en het blijft hoogst opmerkelijk dat dit gebeurd is op
grond van zo negatieve en afkeurende beschouwingen.
Hocwel de betckenis van het rapport van de commissie-Petit veel min-
der groot is geweest dan dat van de commissie-Verveen, wil ik daar-
aan toch ock cen enkel woord wijden. In dit rapport zijn de atkeu-
rende beschouwingen nog aanzienlijk zwaarder aangezet dan in dat
van de commissic-Verveen, dat vergelijkenderwijs genuanceerd mag
heten, De commissie-Petit komt met het voorstel de uitvoering van K1
strafbaar te stellen {met cen uitzendering voor KIE) en de kwaliteit
van arts lot een strafverhogende omstandigheid te maken. In de for-
mulering zockt de commissic aansluiting bij de toen geldende abor-
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tusbepalingen in het Wetboek van Strafrecht, waarmee zij merkwaar-
dig geneeg hicr een parallel ziet (p. 26 c.v.). De donor krijgt zowel in
het rapport {p. 34) als in de begcleidende psychologische kanttekenin-
gen van Van de Loo een zodanige behandeling, dat ik deze niet kan
weergeven zonder vrees om wegens smaad tc worden aangeklaagd.
Laat ik dan ook volstaan met de conclusic ‘dat er nu eens sprake is
van zelfbedrog door blinde eenzijdigheid, dan weer van puur mate-
rialisme, andermaal van psychupathologische toestanden en verhou-
dingen’ (p. 53). En verder: ‘dat de figuur cn de positie van de donor
uitermate problemadsch is in psychologisch opzicht en een ernstig ge-
vaar hetckent In psycho-hygiénisch opzicht’.

Maar terug nu naar de wetgeving. In het ontwerp-lnvoeringswet Boek
1 15 het voorsiel van de commissie-Verveen met betrekking 1ot de ont-
kenning van het vaderschap met betrekking tot het KID-kind overge-
nomen. Gedurende de parlementaire behandeling is daarover nog
nauwelijks gesproken en aldus is nog vrij geruisloos de KID op een zeer
principieel punt in de wetgeving erkend en wel in art. 201 Boek 1.
Op dere basis heeft deze methode van kunsimatige voortplanting
steeds vastere voct gekregen. Het feit dat art. 201 als wij afgaan op
de gepubliceerde jurisprudentie  niet tot enige moeilijkheid van be-
tekenis aanleiding heeft gegeven — doct vermoceden dat deze operatic
als geslaagd kan worden beschouwd en dat de gruwelijke voorspellin-
gen vanuit het brede front der tegenstanders vooralsnog niet zijn uit-
gekomen, Ik zeg met nadruk: vooralsnog. Wij moeten hicr wellicht in
generaties denken, terwijl de biotechnologie al weer vele andere mao-
gelijkheden aan haar zegekar heeft gecbonden. Daarom — maar ock
omdat destijcls uit ethische weerzin een zekere regulering is nagelaten
-+ slaan wij nog steeds én opnieuw voor ccn aantal niel beantwoorde
vragen.

+.3.2. De donor

In de literatuur en de {voorstellen tot} wetgeving is naar mijn weten
tot nu toe de donor niet scherp gedefinicerd. Over het algemeen is
wel duidelifk dat er in ieder geval met dit woord wordt gedoeld op de
man, die geen enkele relate of bekendheid heeft met de vrouw, dic
met zijn zaad zal worden geinsemineerd. Volgens de bestaande prak-
tijk heeli hij slechts cen relatie met de zaadbank, aan welke instelling
hij zijn sperma levert. Zijn tazk is daarmee ten einde. Hij is anoniem
ten opzichte van de vrouw en haar cventucle pariner, gelijk dezen
anoniem zijn ten opzichte van hem en er is een hemiddelaar, de arts,
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onder wiens verantwoordelijkheld de inseminatic plaatsvindt, Deze
staat tussen de te insemineren vrouw en de donar in. Men zou deze
‘echte’ donor kunnen neemen.

Daarnaast zijon cr cchter andere vormen van donorschap, waarhbij licht
onduidelijkheid kan ontstaan over de precicze betekenis daarvan. Het
is bekend dat inseminatie ook op betrekkelifk eenvoudige wijze door
de vrouw zclf of bij haar door ccn leck {nict-arts) kan worden verricht.
Indien de vrouw een man  met wie zij daartoe dus in direct contact
moet treden - bereid vindt om zaad (ot dat docl af te staan, is hij dan
ook donor? Mct andere woorden: is anonimiteit een wezenskenmerk
voor het donorschap?

De beantwoording van deze vraag is in zoverre van groot belang, dat
de tencur bestaat om de donor zoveel mogelijk buiten schot te hou-
den als het gaat om mogelijk aan biologisch {of genetisch) ouderschap
te verbinden rechtsgevolgen. Hiervoor kwam reeds het voorbeeld ter
sprake, velgens hetwelk de toestemmende echtgeneoot cn nict de do-
nor als {wettige} vader wordt aangemerkt. In het vervolg zullen meer
van dergelijke voorbeclden worden besproken.

Bij beantwoording van de vraag ‘Wie wordt als donor aangemerkt’
mocten cnige uitgangspunten worden geformuleerd. Indicn de be-
vruchting plaatsvindt door geslachtsgemeenschap is er nimmer sprake
van donorschap. Daarbij is onverschillig of de gemcenschap heeft
plaats gehad uitsluitend met de bedoeling de vrouw zwanger te ma-
ken, zonder dal verder van cnige affcctieve of andere relatic tussen de
man en de vrouw kan worden gesproken, danwel of er ook ‘liefde’ in
het spel was. Een dergelijk geval valt bijvoorbeeld geheel onder de
omschrijving van art, 394 Boek 1 BW {onderhoudsplicht) en »al mijng
inziens in de toekomst  als volgens het ontwerp-alstammingsrecht de
mogclijkheid van inrocping van het vaderschap zal zijn gcopend, art.
213 daaronder vallen, Van dergelijke voorschrifien kan niet door
overeenkomst of deor de bedocling van de man en de vrouw worden
afgeweken. Er Is trouwens ook geen sprake van kunstmatige maar van
natuurlijke voortplanting. Iets anders is dal de vrouw, door dc man
op geen enkele wijze in haar leven of dat van het kind te betrekken,
dezelfde situatie kan bereiken als bij kunstmatige bevruchting regel is.
In de tweede plaals s voor de beantwoording van de vraag of een
man als donor is opgetreden van belang of de vrouw gehuwd is of an-
derszins een levenspariner heeli. Indien door dit paar de hulp van een
bekende denor wordt ingeroepen dan zal in bet algemeen moeten
worden aangenomen dat deze — ondanks zijn bekendheid met de
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vrouw — ¢en ‘echte’ donor is, die geacht mag worden zich als zoda-
nig te gedragen en verder geen bemocicnis te willen hebben met het
kind, waarvan de vrouw zwanger mocht raken. De zanwezigheid van
echtgenoot/partner maakt dat de donor duidelijker kan worden gei-
dentificeerd.
Het mocilijkste geval is dat, waarin een alleenstzande vrouw zich inse-
tneert of laat insemineren met #aad van ecn haar bekende, wellicht
speciaal voor dit docl door haar ‘gesclecteerde’ donor. Indien er ove-
rigens geen enkele relatie tussen beiden 13, kan ook hier van een echte
donor worden gesproken, maar in de praktijk kunnen zich grensgeval-
len voordocn, waarin een zodanige relatie tussen vrouw en ‘donor” be-
staat, dat niet duidelijk is of sprake is van donor- of partncrinsemina-
de {vergelijk p. 45 ev.). Het zal van de omstandigheden van het geval
athangen waarvoor moet worden gekozen, Het kan zijn dat de ‘af-
stand’ tussen vrouw en man zodanig groot is cn de inscminatie op zo-
danig afstandelijke wijze heeft plaatsgevonden, dat ‘echl’” donorschap
moet worden aangenomen, Maar ook is denkbaar dat de ‘donor’ als
verwekker moct worden aangemerkt, met alle consequenties van dien
voor bijvoorbeeld de verplichting 1ot het hetalen van levensonderhoud
{#ie p. 46}, Zclfs kan onder omstandigheden een zodanige band tussen
‘donor’ en het kind zijn gegroeid, dat van familic- cn gezinsleven in de
zin van art. 8§ EVRM moct worden gesproken, met de daaraan ver-
bonden rechtsgevolgen, zoals omgangsrecht {vergelijk p. 46].
Ik kom noug even terug op de gocde bekende {zie p. 36). Thens rol is
mijns inziens nict in bet algemeen te typeren. Hij hangt van de om-
standigheden af en er is onvoldoende grond hem in het belang van
het kind aldjd als verwekker aan te merken.
Donarschap is cen rechtsfiguur van eigen aard cn plaats in het recht,
De betekenis daarvan is dat er geen rechtshetrekking tot het kind ont-
staat. Op p. 36 preludieerde 1k al op de vraag naar het ‘hoe’ van for-
malisering. Daar betoogde 1k dat cen materieel criterium {omschrij-
ving van de relatie tussen de vrouw en de man]j niet aan tc bevelen is.
Hier geldt hetzellde. Ecn materiéle omschrijving laat altijd ruine
voor twijfelgevallen. Formalisering op een wijze, die de positic welke
donor en vrouw wensen in tc nemen duidelijk maakt, is dus beter, Dit
kan door cen door beiden te ondertekenen verklaring, waarin de vol-
gende elementen worden opgenomen:
- de vrouw verklaart dat zij kunsimalig geinsemincerd wenst te wor-
den mei zaad van de man; dat zij hem niet wenst te beschouwen
als verwekker van het kind dat door de inscminatie zal worden
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verwekt en hem in geen enkel opzicht voor enig rechtsgevolg ter
zake zal aanspreken;

— de man verklaart dat hij tocstemming gecft tot het insemineren
van de vrouw met gebruikmaking van zijn zaad; dat hij inziet dat
hij nict als verwekker wordt aangemerkt cn dat hij enkcle aan-
spraak jegens de vrouw of het te verwekken kind zal doen gelden,

Duidclijkheid en rechtszckerheid noemde ik reeds als veordcelen, ver-

bonden aan formalisering. In deze context 1s het dunkt mij niet in de

laatsie plaats een geed ding voor de vrouw, dat er een duidelijke schei-
ding komt tusscn ecn verwcekker en cen donor. Zjj kan daardoor ver-
schoond bljven van voor haar ongewenste grensoverschrijdende pre-
tenties van een man die begint als donor, maar zich empopt als ecn
potentiéle vader. Dit is nict denkbecldig, getuige de problematick van
het omgangsrecht (zie p. 46).

1.3.3. Rechisgevolgen van KID

1.3.9.1. KD binnen het huwelik {geldend recht)

In het voorafgaande heb ik reeds summier aangegeven waar in het
geldend recht — overigens zonder dat deze woorden worden ge-
bruiki - op kunstmatige inseminatie met zaad van een donor wordt
gedoeld, nl, art, 2ot Bock 1. Wat met dit artikel wordt beoogd is nict
specfiek voor KIIY; het betreft de situatie dat de man krachtens het
rechisvermoeden van art. 197 Boek 1 vader is van ecn kind. Indicn hij
niet de biologische vader (verwekker} het kind is kan hij zijn vader-
schap ontkennen. Hicrop hestaat dan als uitzondering het geval, dat
hij toestemming heeft gegeven tot de daad die de verwekking van het
kind 1ot gevolg kan hebben gehad. Dit kan zjn de toestemming tot
geslachtsgemeenschap met een andere man en ook die tot donor-in-
scminatic. Het is cen regeling die verwant is aan andere regelingen
betreflende het juridische vaderschap, zoals die van art. 2ot lid 2 (een
man trouwt willens en wetens met cen vrouw dic zwanger is van cen
andere man) en art. 223 Boek 1, voor zover de erkenning als rechis-
handeling kan plaatsvinden door eccn man die niet de verwekker van
het kind 15, Zeker in de gevallen van art. 201 is dit van verstrekkende
betckenis. Door het weten en toch te huwen (lid 2) of door tocstem-
ming (lid 1} wordt het vaderschap aanvaard, zonder dat vervolgens
nog cnig beroep op de ‘waarheid’ kan worden gedaan. Hiermee is de
KID binnen het huwelijk op aldoende wijze geregeld. TTet KID-kind
is een wettig kind van de echtgenoten. De donor is ‘nergens’.

De enige vraag die men nog kan stellen 1s of ter wille van de rechis-
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zekerheid de toestemming aan formele vercisten moet worden gebon-
den, De prakujk laat hier evenwel geen moeilijkheden zien, wat ver-
mocdclijk zijn corzaak hicrin vindl dat de zaadbank zich vergowist
van de toestemming van de echtgenoot.

Wel is het goed nog eens vast te stellen, dat de tocstemming slechts
cen rol speelt voor de vraag naar de afstamming. Uit art. 201 lid 1 is
mijns inziens niet af te leiden dat de arts cen vrouw zonder toestem-
ming van haar echtgenoot niet in behandeling mag nemen. Wil men
cen dergelijk voorschrift laten gelden, dan moet dit mijns inziens eer-
der gebeuren in een bestuursrechtelijke of tuchtrechtclijke regeling.
1.3.3.2. KIl) linnen ket huvelygh (komend rechi)

De regeling in het ontwerp-afstammingsrecht is nagenoeg identiek aan
die van het geldend art. 201 lid 1. Zie art. 204 lid 2 ontwerp.

1.3.5.3. K1 buiten het huvelih (geldend recht)

Naar geldend afstammingsrecht is over een door KID bij een onge-
huwde vrouw verwekt kind nict veel op te merken, Het kind is een
natuurlijk kind van de moeder {art. 221 Bock 1} en het kan onder de
daarvoor geldende voorwaarden worden erkend {art. 223/4). Aan de
vraag of het kind verwekt is deor cen levenspariner of door een an-
der en of dit op kunstmatige of natuurlijke wijze is gebeurd wordt geen
aandachl besteed. Wel laat de op art. 8 EVRM geinspireerde recht-
spraak cen duidelijke versterking zien van de posilie van de man dic
het kind heeft verwekt, met name in de sfeer van een zeker recht op
crkenning van ‘zijn’ kind.{23)

Indien wij ons beperken tot de ‘echte’ donor, de donor in reincultuur,
dic zijn dicnst verleent via de zaadbank en volstrekt anoniem is voor
de vrouw, dan zijn er geen familierechtelijke rechtsgevolgen aan de
inseminatic verbenden. Ik doel niet zozeer op het feit, dat de over en
weer beslaande anonimiicit hel inroepen van die rechtsgevolgen on-
mogelijk maakt. Bij gchreke van ‘family lite’ kan de donor geen en-
kele aanspraak op omgang met het kind laten gelden, terwijl hij naar
algemene opvatting ook niet alimentatieplichtig is. Indicn de vrouw
een pariner heeft kan dezc het kind erkennen, waarbij er geen grond
bestaat te zijnen opzichte de nietigheidsgronden {met name het ver-
eiste van loestemming van de meeder} te relatveren. Hij is immers
nict de verwekker.

Tk wijs er nog eens op dat het zaak 13 bij de inseminatie van een on-
gechuwde vrouw goed te blijven onderscheiden tussen de donor cn cen

(23] Asser-de Ruiter-Molmaker, nr. 736 e,
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partner {vergelijk p. g5). Gaat het om een alleenstaande of een in een
leshische relatie levende vrouw, dan kan men eigenlijk niet van ecn
donor spreken, althans nict in de zin van een man dic de deficiéntic
van cchtgeneot of partner opheft. Hier is de methode van de KIF ge-
schikt om zich er als vrouw van te verzekeren dat er geen enkele be-
moeienis van dc verwekker mcet haar of met de opvocding van het
kind zal zijn. Dit laatste wordt veelal aangevoerd als een principieel
bezwaar tegen kunstmatige inseminatie van cen ongchuwde vrouw.
Verg. p. 16 ev.

Indien een ongchuwde vrouw zich kunsimatig laat insemineren met
zaad van een haar bekende man, dan is het zeer wel mogelijk dat zich
tussen die man cn het kind een relatie ontwikkelt, dic als ‘family life’
in de zin van art. 8 EVRM moct worden heschouwd. Dan kan zich
met name de vraag voordoen of de man recht heeft op omgang met
het kind. OF cen dergelijke claim moet worden gchonorcerd zal
viteraard van de omstandigheden van het geval athangen, Bij de be-
oordeling daarvan kan mijns inziens ook rekening worden gehouden
met de afspraken die man en vrouw hebben gemaakt en met de in-
tende dic zij bij hun ‘samenwerking’ hebben gehad. Het gaat mijns
inziens niet aan dat een man die uitgesproken en duidelijk optreedt
als nict-helanghebbende donor, later 1och «ijn recht wil halen. "Don-
ner et retenir ne vaul’, als ik mij eens een vergelijking met het zaken-
recht mag veroorloven. Toch zal dit in de praktijk niet stecds het laat-
ste woord kunnen hebben, omdat — indien ‘family life” is ontstaan —
het niet allecn meer gaat om het recht van de donor-vader, maar ook
om dat van het kind. Vergelijk HR 10 nov. 1989, NJ 1990, 628, nt.
EAAL. en EAA,, NJ 4 jan. 1661, N 1991, 253,

Het lijdt geen twijfel dat de ‘echte’” donor niet alimentatieplichtig is.
[at is niet slechts een praktische kwestie omdat hij immers voorshands
cen anonicme figuur is. Het is ook cen uitvloeisel uit het beginsel dat
de donor ‘buiten schot bljit’. Bij een niet-anonieme denor, de lang-
zamcrhand befaamde ‘goede bekende’ is de vraag mocilijker te be-
antwoorden, Men kan {[ormalistisch) redeneren dat hij niet de ‘vader’
is cx art. ggq lid 1, 2, Boek 1, omdat hij met de moeder geen ‘ge-
meenschap” heeft gehad (dit wordi immers sedert HR 17 febr, 1927,
NJ 1929, 303, vitgelegd als de veremiging van de geslachtsdelen van
ecn man en ecn vrouw) cn daarvan is bij KI uitcraard geen sprake.
Het lijkt mij cchter zeer twijfelachtig of deze rechtspraak nog zo let-
terlijk mag worden genomen, nu de moderne voortplantingstechnie-
ken zich hebben aangediend en zwangerschap ook anders dan door
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‘gemeenschap’ kan omstaan, Ock hier hangt weer veel af van de goe-
de definiéring cn de omstandigheden van het geval. Mij lijkt het plau-
sibel om aan te nemen dat cen man, dic anders dan als “cchte’” donor
toesternming geeft tot kunstmatige inseminatie met zijn zaad, ten op-
zichte van het kind alimentadeplichig is. Hij is immers de biologische
vader (en daar gaat het in art. 3u4 toch uitcindelitk om) en nog wel
met veel grotere zekerheid dan op grond van hel enkele [eit van ‘ge-
meenschap’ kan worden aangenomen. Maar ook dit is alles beter op-
losbaar, indien - zoals bepleit op p. 43 — onder niet-anonieme man-
nen die hun zaad voor inseminatic ter beschikking stellen de bokken
van de schapen zullen worden gescheiden, met andere woorden dui-
delijk wordt gemaakt wic donor cn wic (mecr of minder stabicle) part-
1CT is.

1.3.3.4. KID builen het huoelph (homend recht)

Op enige plaasen verduidelijkt het ontwerp-afstammingsrecht de
rechtsgevolgen van KD, toegepast op een vrouw die een mannelijke
pariner heefl. Indien deze toestemming geefi tot de donor-insemina-
tic dan kan van hem het vaderschap worden vastgesteld (art. 2154, toe-
gevoegd bij nota van wijziging). Het is ecn ultwerking van de gedachte
dat cen kind zoveel mogehjk een vader moet hebben en dat ingeval
van KID de echtgenoot resp. de mannelijke partner daarvoor in aan-
merking komen indicn zij door hun teestemming medeverantwoorde-
lijkheid dragen voor de verwekking,

He1 gevolg van de vaststelling van het vaderschap is uitcraard dat de
toestemming gevende partner enderhoudsplichtiz wordt (vergelijk art,
216 onmwerp). Een tweede tocpassing ligt op het terrein van de erken-
ning. De met KID instemmende partner kan  indien de vrouw wei-
gert hem toestemming le geven voor de erkenning — nct als de ver-
wekker vervangende locstemming aan de rechtbank verzocken indien
hij in cen nauwe persconlijke betrekking tot het kind staat (art, 213 lid
1 aanhef en onder b).

Onder verwijzing naar p. 34 e.v. nog cen opmerking over een moge-
lijke samenloop tussen de artt. 215 en 215a. Art. 215a regelt de vast-
stelling van het vaderschap van de partner die 1oesiemming heeft ge-
geven tot donorinseminatic. Is de doner cen bekende, bijvoorbeeld
een goede huisvriend, dan kan deze zich beroepen op art. 215 cn ook
vaderschap claimen. Hij heeft immets tocstemming gegeven tot inse-
minatie met zijn zaad, Aldus bestaat de mogelijkheid van cen kind
met twee vaders.

Vermoedelijk zal dit zo’n vaart niet lopen. Wel is het weer een de-
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monstratie van de in het ontwerp bestaande onduidclijkheid over de
begrippen donor, partner of levensgezel en toestermming,

4. De anonvmiteit van de donor

1.4.1. Inleiding

In het voorafgaande bleek als teneur van de meeste opvattingen en
concrete voorschrifien, dat de donorinseminatie zodanig wordt inge-
past in het recht, dat de donor zoveel mogelijk buiten het beeld blijft
en dat de familierechtelijke rechisgevolgen er op gericht zijn de ioe-
stemmende cchtgencot of levenspartner zoveel mogelijk gelijk te stel-
len met de verwekker en hem als zodamig te behandelen. Bij die op-
zel behoort het dat de donor onbekend is en nooit dat opgebouwde
beeld kan komen verstoren. En zeker als het er om gaat — zoals hij de
ongehuwde vrouw voorkomt — de kunsttnatige inseminatie te gebrui-
ken om ecn kind te krijgen maar de rol van de man voor nu cn later
zoveel mogelifk vit te schakelen, dan is de volstrekie anomileit van de
donor daarvoor ccn welkome ondersteuning.

Sedert het begin van deze methode van bevruchting is dit dan ook de
praktifk geweest, dic vooral is gevestigd door de handelwijze van de
zaadbanken en klinicken, waar men  soms zelfs door menging van
het zaad van verschillende donoren - de anonimiteit waarborgde. On-
der de auteurs en ook bij de wetgever bestond daarover ook een ze-
kere graad van overeenstemming, al zijn er ook steeds stemmen ge-
tuigend van onvrede met deze siluatie opgegaan,

Gedurende de laatste jaren is daarin echter een kentering gekomen.
In toencmende mate wordt openheid van de ouders iegenover het
kind bepleit met betrekking tot het feit dat het door KID is verwekt
izecr vele ouders bewaren dit gcheim echier). Mcde onder invloed van
publiciteit over personen die op zoek zijn naar hun ‘wortels’ (wat ove-
rigens lang niet aldjd in verband behoefi (e staan met kunstmatige
voortplanting) is het debat verhevigd. De stemming is in Nederland
omgeslagen cn er wordt naar wegen gezocht de kunstmatige insemi-
natie te verbinden met de mogelijkheid van kennis aangaande de ei-
genschappen en ook de identiteit van de doner. Voorbeelden van deze
omslag zijn te vinden bij de regering {de notitie Kunstmatige voort-
planting en draagmocderschap{26) ging nog uit van anonimiteit, ter-
wijl thans wetgeving betreffende de bewaring, het bebeer en de ver-

{26; Zie Notitle 20 70f, p. 28 e,
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strekking van persoonsidentificerende gegevens van donoren in voor-
bereiding is. Ook kan worden gewezen op de Raad voor het Jeugd-
beleid {27} die binnen betrekkelijk kerte tjd via publikatie van drie
rapporten van tegenstander van anonimiteit, via cen tussenstandpunt
tot cen verklaard voorstander van de ophefling van de anonimiteit is
geworden. Ook schrijver dezes Is ter zake van mening veranderd.
Hierna wil ik aan deze problematiek ruim aandacht geven. Het is cen
van de weinige nog echt bestaande verschilpunten ten aanzien van de
KID en het is jammer dat, toen de ontwikkeling daarvan nog nau-
welijks was gevorderd, daaraan nict meer aandacht is besteed cn niet
tot regelgeving is besloten. T'oen zou het wellicht zonder al teveel
moeite hebben gekund, terwijl wij nu alleen al in ons land te maken
hebben met enige tienduizenden donorkinderen, die onder het regi-
me van anonimiteit zijn verwekt en geboren, Deze achterstand is nict
meer in 1e halen,

r.g.2. D in het geding zifnde belangen

Uiteraard wordt in de cerste plaats gedacht aan het belang van het
kind (waarbij kind miet letterlijk is te nemen; het probleem kan ook
voor een volwassene actucel worden). Indien het kind weet dat het via
KID ter wereld is gckomen en dat er ergens iemand moet zijn die zijn
‘echte’, immers biologische, vader is, dan kan er zcker cen lecfiijdsfa-
s¢ komen waarin zich bij het kind een grote behoefte ontwikkelt om
deze vader ook te zien, al was het maar één keer. Het gaat hicr mede
om helangrijke zaken als keuze van een huwelijkspartner en het ge-
vaar dat onbedoeld een huwelijk wordt aangegaan mei halfhroer of
halfzuster. In dit verband wordt het als cen recht van het kind gefor-
muleerd kennis te ontvangen aangaande de eigen afsitamming.
Daarnaast is cr de situatic van de ouders, 1k ging er in de vorige ali-
nea gemakshalve vanuit, dat het kind weet dat het via KI1) is verwekt.
Dit is echter lang niet altijd bet geval. Quders die jarenlang met het
probleem van hun kinderloosheid hebben geworsteld en de oplossing
in KID hebben gevonden, #jn over hetl algemcen nict gencigd het
kind daarvan deelgenoot tc maken. Het s hun geheim en 7 zitten er
allerminst op te wachten dat het kind naar de perscon van de donor
gaai vragen of dat deze op cen kwade dag langs komt. Zij beschou-
wen het als hun privé-sfeer en het blijkt ook zo te zijn dat zeer velen
onder de KID-ouders hun kind in het geheel niet inlichten over de

{27) Zie de drie adviezen van deze Raad, resp. 198¢, 10g0 cn 1962,
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bijzondere wijze waarop het is verwekt. Dii vermocden wordt heves-
tigd door het opvallend lage geschatte getal van donorkinderen, waar-
van bekend is dat zij op zoek zijn naar ‘hun’ donor, nl, zeven,

In het hijzonder is cr het belang van de juridische vader, de cchtge-
noot van de moeder. Door het bekend worden van het feit van de
kunsimatige inseminatie komi hij wellicht te boek ie staan als ‘impo-
tente vader’, die naar ecn ander moest omzien om een kind te krijgen.
Het geheim is vooral zijn geheim omdat hij de oorzaak van de kin-
derlaosheid was. Ook hier ligt het belang bij handhaving van de ano-
nimiteit in de privé-sleer, Duidelijk is wel dat de ouders dus over het
algemecn belang hebben bij anonimiteit, ook als zij hun kind wel over
het feit van de KII hebben ingeliche. Tk knoop hier meteen de wegen-
werping aan vast, die veelal wordt gemuakt, nl. dat het voor een kind
juist nict goed is op te grocicn in cen gezin met cen zo csscnticel ge-
heim en dat het in de luop der jaren licht door kan krijgen, dat er met
haar of hem iets bijzonders aan de hand is. Openheid is uiteindelijk
— aldus deze tegenwerping — in het belang van zowel ouders als kind.
Ook de doner heeft zijn belang. In beginsel heeft deze alleen maar be-
lang bij anonimiteit, Uit welk motief hij ook zijn zaad ier beschikking
stelt - over het algemeen zal dit bij gebreke van vergoeding eenvoudig
aliruistisch zijn — behoefie om op de voorgrond te treden heeft hij niet.
Er is mij althans geen onderzoek bekend dat heeft uitgewezen dat ook
de donaren op zoek willen gaan naar hun nageslachi. Integendeel, op-
hefling van hun anomimiteit doet hen vrezen dat zij na jaren opeens ge-
confronteerd worden met ‘nageslacht’, dit te meer omdat — naar alge-
meen bekend 1s - het zaad van één donor voor een aantal inseminaties
bij een aantal vrouwen wordt gebruikt. Nict is intussen uit te sluiten dat
door opheffing van de anonimiteit en de daardoor gewekie belangsiel-
ling voor de door KID verwckte kinderen de wens bij de donoren om
die kinderen te leren kennen wordt gestimuleerd, Maar di terzijde.
Ecn belangrijk motict voor de handhaving van de anonimitcit is dan
ook de vrees dat bij ophefling de animo om donor te worden sterk zal
verminderen cn het moeilijk, zo niet onmogelijk za!l worden voldoen-
de, kwalitaiief goede donoren te vinden. Maar door deskundigen{=28}
worden de doneren wel gerustgesteld dat het zo’n vaart niet zal lopen
cn dat de hehoefte naar de kennis van de eigen afstamming cerst op
latere leeftijd bij het ‘kind’ pleegt op te komen.

i28; Kremer {1992
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Hoc dit alles ook zij, in ieder geval is met de vraag naar de anonimi-
teit een kernvraag ook over de toekomst van de KID gesteld,

1.4.4. Aanpak

Het heeft mijns inziens in het huidige stadium van het debat weinig
zin breedvocrig de verschillende opvattingen over de doner-anonimi-
teit weer te geven en te bespreken. Alle auteurs over KID{2g) laten
zich over dit vraagstuk uit. Grofiweg kunnen de standpunten als volgt
worden getypeerd:

a. Anonimiteit wordt voorgestaan door hen die van donorinseminatie
als een zelfstandige wijze van vooriplanting cen succes willen maken
(begrijpelijkerwijs bevinden zich onder hen ook degenen, die bij de
uitvoering van de KIIY zijn betrokken: de artsen); voor hen is KID in
de eerste plaats behandeling van onvruchthaarheid; dic behandeling
lijkt het beste te zijn geslaagd als de kwaal is ge€limineerd en in ieder
geval zo weinig mogelijk meer aan de voorgeschicdenis herinnert. De
doner was een instrument, meer niet. Het zijn de ouders om wie het
gaat en dezen — die zo sterk verlangden naar cen kind dat ‘van hen’
zou zijn - willen niet geconfronteerd worden met dat instrument,
nach met de methode volgens welke zij het kind hebben ontvangen.
Het belang van het kind dat aldus wordt geboren wordt in deze ziens-
wijze wel onderkend, maar niet zwaar gewogen, althans anders hena-
derd, nl. als het belang van het kind bij integratic in het eigen gezin.
Dc bezwaren tegen ophefling van de anonimitelt bestazn in deze ge-
dachtengang ook vooral in de — vermoedelijke — gevolgen voor de
KHD-praktijk. Donoren kunnen er door worden afgeschrike,(30) waar-
door een tekort kan ontstaan en KID-1oerisme naar landen met ecn
anonimiteitsregime wordt bevorderd. Ook wordt gewezen op het ge-
vaar van het ontgaan van de problematiek, doordat men zal uitwijken
naar donoren, die niet binnen het medische circuit opereren. In dic zin
is ook het belang van de volksgezondheid met anonimiteit gemoeid,
6. De voorstanders van de opheffing {onder zckere voorwaarden) van

{zy) Recentelifk verschenen mwee doorwrochte bijdragen, ol. van Hammerstein-Schoon-
derwoerd (:gyz) en Broekhuijsen-Molenaar {1992]. Laatstgenoemde besprecke het con-
cept-wetsontwerp (zie p. 62), terwijl eerstgenocmde — naast een witvoenige literaturop-
gave een helder inzicht geeft in de reeksen van aangevoerde argumenten pro en con-
tra. Haar en mijn conclusies stemmen in hooldzaak overcen.

i30) ok hierover verschil van mening: zic de bijdragen van Kremer (16g2): ‘Opbeffen
demor-anonimiteit zal spermadenors afschrikken’. cn Hoksbergen (1992 “Spermado-
naren hoeven zich niet te laten afschrikken’.
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donor-anonimiteit kiezen over het algemeen hun argumentatie op
iwee fronten. Juridisch argumenteren zij vanuit het recht van cen ie-
der om zijn afstamming te kennen. Praktisch wijzen zij op de grote
psychische problemen die voor een mens kunnen ontstaan dic achter
het geheim van zijn/haar afstamming komt, maar nict in staat wordt
gesteld de onpersoonlijke donor door kennismaking tot een mens van
vlces en hloed ie lalen worden. Tevens wordt gewezen op het meer-
voudig gebruik van sperma van dezelfde donor, waardoor mogelij-
kerwiis onbedoeld huwelijken tussen halfbroer en halfzuster worden
gesloten.

¢. Ten slotte is er het tussenstandpunt. Aanhangers hiervan proberen
de verschillende belangen te harmeniseren dooer allerlei gegevens aan-
gaande dc donor te docn registreren cn ter beschikking te stellen.
Deze kunnen betreffen de persoonlijke eigenschappen en levensloop,
terwijl ook gegevens van medisch-biologische aard voor de betrokke-
nen van betekenis kunnen zijn, De persoons-identificerende gegevens,
zoals naam cn geboortedatum, zouden cchter onder het regime van
de anommiteit blijven vallen,

Compromisseir kan men ook de voorstellen tot het invoeren van een
twee-lokettensysteern of een tweesporenbeleid noemen. Zij komen er
op ncer dat cr twee soorten donoren komen. De ene heeft verklaard
geen bezwaar te hebben tegen onthulling van «ijn identiteit indien het
kind dit wenst, de andere wenst anoniem te blijven onder alle om-
standigheden.

Ter wille van de behandeling van dit vraagsiuk sluit ik naow aan hij
de ontwikkeling die, althans in Nederland, lijkt te gaan doorzetten, nl,
dic van een vergaande opheffing van de anonimiteit en daarmee cr-
kenning van het recht van het kind op kennis aangaande zijn geneti-
sche afstamming. Tk ben mij er zeer wel van bewust dat ook deze be-
nadering haar beperkingen heeft en in haar uvitkomst niet alleen maar
bevredigend is. Het kan cchter de duidelijkheid bevorderen indien wij
uitgaan van de door grondrechien bepaalde positie van de betrokke-
nen. Daardoor krijgt de argumentatie cen zekere structuur. Boven-
dien: een voor allen werkelijk in alle opzichien bevredigende oplossing
bestaat nict. De — wat men zou kunnen noemen  weeffout in de ver-
wekking kan niel ongedaan worden gemaalki. Slechts kan men de ge-
volgen ervan zo rechtvaardig mogelijk verdelen,

He1 zou voor de meningsvorming bevorderlijk kunnen zijn geweest in-
dien bepaalde hypothesen en vooronderstellingen door wetenschap-
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pelijk onderzock zouden kunnen zijn geverifieerd of gefalsitieerd. Al-
leen echter al vanwege het feit dat tot nu tee in de praktijk wordt uit-
gegaan van de anonimiteit van de donor en dat verreweg de meeste
KID-ouders hun kind niet inlichten over de wijze waarop het is ver-
wekt, is onderzoek onder donor-ouders en kinderen mocilijk, zo niet
onmogelijk.(31) Er zit dus niets anders op dan te proberen in het woud
van meer of minder aanncmelijke bewerkingen cn veronderstellingen
cen juridisch pad te kappen.

1.4.4. Recht op kennis van de eigen afstamming

Naz hetgeen ik In de inleidende beschouwingen ot dit preadvies over
de toepasselijke grondrechten heb geschreven (zie p. 18 cov.) ligt het
voor de hand ook hier te zoeken naar een grondrechtelijk uitgangs-
punt. Bestaat er cen (grondjrecht op kennis aangaande de cigen af-
statmming en zo ja, wat betckent dit voor de betrokkenen en voor de
wetgever?

Deze aanpak is in zoverre hachelijk, dat deskundigen van de Raad
van Europa hebben gecordeeld, dat het EVRM geen uitsluitsel gecft
over het recht op kennis aangaande de cigen afstamming. In beginsel
13 gaat de CAHBI dan cok uit van de anonimiteit van de donor en
laat slechts uitdrukkelijk toe, dat het nationale recht kan bepalen dat
het kind, wanneer het daarvoor oud genoeg 1s, informatie kan inwin-
nen met betrekking tot de omstandigheden van zijn of haar concep-
tie of zelfs omirent de identiteit van de donor. Desondanks wil ik na-
der onderzocken of een grondrecht op kennis aangaande de cigen af-
stamming moet worden aangenomen.

Ik grijp daartoe terug op het in art. 2 van de Duitse Grondwet mat
zoveel woorden genoemde recht op vrije ontwikkeling der persoon-
lijkheid dat, ook al kennen wij het nict met zoveel woorden, ook bin-
nen ons recht erkend wordt in nauw verband met het recht op eer-

i31; Zie over de lotgevallen van het door de minister van jusitiic gegntameerde voor-
onderzock en het niet doorgaan van het eigenlijke onderzoek Broekhuijsen-Molenaar
(1992 Het is niet poed te overzien in hoeverre de uitkomsten van een sociaal-welen-
schappchijk vndersock dese kwestie zouden heinvloeden. [s het vraagstuk opgelost {let-
terlijk; indicn de meerderheid, of velen, of allen van de 500 KID-kinderen dic bekend
zijn met de feitelijkheid van de wijze van hun verwekking zouden zeggen nicts van de
donor te willen weten en ter zake geen enkele moeilijkheld te gevoelen? [s de vraag
daarmer ook beslist voor het szorste kind, dat zich op zijn recht op kennis sangaande
de eigen alstatniming beroept? Tk denk dat een dergelijk onderzoek eerder zin heeft in-
dien een stelling is ingenomen en aanknopingspunten worden gezocht voor de uitvoe-
ringsmodaliteiten.
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biediging van het privé-leven. Ook zonder theorievorming kan men
wel stellen, dat het voor de vorming en oniwilkeling van eigen iden-
titeit van groot belang is kennis te hebben van eigen afkomst en voor-
geschiedenis. Het is zeker voorstelbaar dat een persoon daarin ten
zeersie geinteresseerd is cn het als uiterst pijnlijk zou crvaren, indicn
deze kennis niet voorhanden zou zijn of niet zou worden verschaft,
Prima vista lijkt het daarom aannemelijk dat als onderdeel van het
recht op de vrije ontwikkeling van de persoonlijkheid bestaat het
‘recht op kennis aangaande eigen alstamming’,

In de rechtspraak is bij mijn weten nog geen uitspraak te vinden, wel-
ke dit recht ecnomwonden erkent ingeval van kunsimatige insemina-
tic. Wel kan ik wijzen op dric uitspraken op verwante terreinen, wel-
ke dit recht onderstcunen.

1.4.4.1, Uttspraak Bundesverfassungsgericht

De cerste betreft cen uitspraak van het Duitse Bundesverfassungsge-
richt {(BVerf(z) van 31 januari 1989, waarin enomwoenden wordt vast-
gesteld, dat het persconlijkheidsrecht ook de kennis van de cigen af-
slamming omvyat.(g2)

Alvorcens daarover verder uit te wijden vermeld ik dat de uitspraak be-
trekking heeft op de vraag naar de grondwettigheid van een regeling
in het Duitse familicrecht, welke bij ons onbckend is. Het betreft hier
de regeling van §§ 1593, 1506 cn 1598 BGB, volgens welke cen kind
de eigen wettigheid kan hetwisten. Gedurende de minderjarigheid kan
dit geschieden door het instellen van een vordering door de wettelij-
ke vertegenwoordiger; een meerderjarig kind kan de vordering nog
binnen drie jaren na de meerderjarigheid instellen. Bchoudens enige
uitzonderingen 1s voor de ontvankelijkheid vereist, dat het huwelijk
van de moeder door echtscheiding is ontbonden, opgeheven of nictig
verklaard of dat de echigenoten reeds drie juren gescheiden leven en
nict te verwachten is dat zij de huwelijksgemecnschap weer zullen her-
stellen, Tegen deze beperkingen, die maken dat het kind, indien — zo-
als in casu - die voorwaarden niet vervuld zijn, niet meer in staat is
zijn afstamming cn daarmee zijn wettelijke status door de rechter te
laten vaststellen, richtte zich het verwijt van ongrondwettigheid dat
door het BVerfG is gechonorcerd. Vanwege het belang crvan laat ik
nu een aantal overwegingen letterlijk volgen, waarbi] ik ter wille van
de leeshaarheid enige verwijzingen naar andere uitspraken achterwe-
ge heb gelaten.

{42) Recht der Jugend und des Bildungswesens 1g8g, p. 456 c.v.
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I. aj Das allgemneine Personlichkeitsrecht ergénzt als “unbenanntes’ Frei-
heitsrecht die speziellen (*henannien’) Freiheisrechic, die, wie etwa die
Gewtssens- oder die Meinungsfreiheit, ebenfalls konstituierende Elemente
der Perstinlichkeit schiitecn, Scine Aufgabe ist es, im Sinne des obersien
Konstitutionspringips der Wiirde des Menschen (Art.] Abs. I GG) die en-
gere perstnliche Lebenssphire und die Erhaltung ihrer Grundbedingun-
gen zu gewihrleisten, die sich durch die traditionellen Freiheitsgarantien
nicht vollstindig erfussen lassen; diese Notwendigkeit bestcht namentlich
auch im Blick auf moderne Enutwicklungen und die mit ihnen verbunde-
nen neuen Gelihrdungen fiir den Schutz der menschlichen Personlichkeit.
Wegen der Eigenart des allgemeinen Persdnlichkensrechis hat  dic
Rechtsprechung des Bundesverfassungsgerichts den Inhalt des geschiitzten
Rechts nicht abschliessend umschrieben, sondern seine Ausprigungen je-
weils anhand des zu enischeidenden Falles herausgearbeitet.

bl Das Recht aul frele Endaltung der Persénlichkeit und die Men-
schenwiirde sichern jedem Einzelnen einen autonomen Bereich privater
Lebensgestaliung, in dem er seine Individualitit entwickeln und wahren
kann. Verstindnis und Entfaltung der Individualiiil sind aber mit der
Kenntnis der fiir sie konstitutiven Faktoren eng verbunden. Zu diesen
#ihlt neben anderen die Abstammung. Sic legt nicht nur die genetische
Ausstattung des Finzelnen fest und prigt so svine Persdnlichkeit mit.
Unabhiinglg davon nimmt sic anch im Bewusstsein des Einzelnen eine
Schliisselstellung fir Individualititsfindung und Scllslverstindanis ein. Tnso-
fern hingt der Persémlichkeitswert der Kenntnis auch nicht von dem Mass
an Aulklirung ah, das die Biologic derzeit ither die Erbanlagen des Men-
schen, die fir svine Lebensgestaltung bedeutsam sein kéinnen, zu vermitteln
vermag. Bel Individualititsfindung und Selbstverstindnis handelt es sich
viclmehr um einen vielschichtigen Vorgang, in dem biologisch gesicherte
Litkenntmsse keincswegs allein ausschlaggebend sind. Als Individualisic-
rungsmerkmal gehirt die Abstammung zur Persdnlichkeit, und die Kenntis
der Herkunfi bietet dem Einzelnen unabhiingig vom Ausmass wissenschaft-
licher Ergebnisse wichtige Ankniipfungspunkte fir das Verstdndnis und die
Entfaltung der eigenen Individualitit. Daher umfasst das Persénlichkeits-
recht auch die Kenntnis der eigenen Abstammung. Dem kann nicht entge-
gengehalten werden, dass es Télle gibt, n denen dic Abstammung unaudklir-
bar bleibt und die Perstnlichkeitsendfaltung ohne diese Kenninis erfolgen
muss, Art, 2 Abs, 1 in Verbindung mit Art. 1 Abs. I GG verleiht kein Recht
aufl Verschaflung von Kenntnissen <er cigenen Abstammung, sondern kann
nur vor der Vourenhaltung efangbarer [nformationen schiitzen.

Aan deze overwegingen moct terstond worden toegevocgd, dat vol-
gens het BVerfG het recht op vrije ontwikkeling van de persoonlijk-
heid nict zonder beperkingen wordt gewaarborgd, Art. 6 GG (*Fhe
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und Familie stchen unter dem besonderen Schutze der staatlichen
Ordnung’) is daarbij van grote betekenis. Het BVerfG spreckt dan ook
van dc uitocfening van het recht ‘im Rahmen der verfassungsmissi-
gen Ordoung’. De wijze waarop dit alles nader wordt uitgewerkt kan
ik hier niet in extenso weergeven. Voor mijn betoog is voldoende de
vaststelling dat uit het recht op vrije oniwikkeling van de persoonlijk-
heid het recht op kennis aangaande de eigen afstamming wordt afge-
leid, zij her dat dit recht nict absoluut en onbeperkt is, maar moct
worden ingepast in het geheel van de gewaarborgde grondrechten.
Verder is van bijzonder belang, dat het BVerfG cen duidelijke schel-
ding aanbrengt tussen de vraag naar de familierechtelijke betrekkin-
gen cn die naar de biclogische afstamming,

In het commentaar onder de uitspraak wordt de vraag gesteld of deze
ook betekenis heeft op het terrein van de kunstmatige voortplanting.
Deze vraag wordt aldus beantwoord dat er — gezien de belangrijke
verschillen tussen natuurlijke en kunstmatige voortplanting — ter zake
niets dwingend uit de uvitspraak kan worden afgeleid, maar dat de ten-
dens is dat ook daar het recht op kennis van de eigen afstamming
wordt erkend. Verder wordt gesteld dat cen regeling dic in het alge-
mcen vitgaat van de anenimiteit van de zaaddonor met de uitsprazk
van het BVerfG nict in overcenstemming is tc brengen.

1.4.4.2. Ulispraak Eurofices Hof voor de Rechlen van de Mens (Gaskin)

Ook deze vitspraak(3s) betreft nict direct een vraag van kunsimatige
voortplanting, maar zj is daarvoor toch wel van betekenis. Gaskin
—in onze terminologie: een voormalig kinderbeschermingspupil — wil
inzage hebben in het rond zijn persoon apgebouwde omvangrijke dos-
sier, Wegens het vertrouwelijk karakter daarvan wordt dit hem eerst
door de rechier geweigerd. Later beslist de gemeenie dat hij inzage
kan keijgen van die stukken, ten aanzien waarvan door dc personcn
die daaraan hadden bijgedragen tocstemming tot de inzage zou wor-
den verleend, Hierover klaagt Gaskin bij het Furopese Hof.

Het Hof situeert de vraag in art. 8 EVRM (recht op respect voor «ijn
privé-leven) ¢n constateert dat het hier niet gaat om een inmenging in
dat recht (Gaskin heeft er geen bezwaar tegen gemaakt dat het dos-
sier over hem is aangelegd), maar om het nalaten van een handelen
op grond van een posttieve verplichting, voortvloeiend uit dat artikel.
Voor de beantwoording van deze vraag sielt het Hof als centrale over-

t34) Europees Hof voor de Rechten van de Mens 7 juni 168g, series A, vol. 1o, NJ tgg1,
6sg, m.nt, EJD.



weging voorop, dat ‘persons in the situation of the applicant have a
vital interest, protected by the Convention, in receiving the informa-
tion neccssary 10 know and o understand their childhood and carly
development’. Aan de andere kant onderkent het Hof het belang van
betrouwbare dossiers en dus van de bescherming van derden die in-
formatic hebhen gegeven. Ecn regeling als de onderhavige kan daar-
bij in beginsel wel door de beugel, mits er een uitweg bestaat voor de
gevallen dat die derde onvindbaar is resp. nict antwoordt of dat diens
weigering nict redelijk is. Dan moct een onathankelijke autoriteit kun-
nen beshssen, Aangezien daarin niet was voorzien is het Verenigd Ko-
ninkrijk de positicve verplichting uit art. 8 nict nagckomen.

QOok van deze uitspraak geldt dat de gevolgde gedachtengang niet
rechistreeks op het verkrijgen van gegevens omirent de donor kan
worden toegepast. Wel is ook hier de tendens mijns inziens duidelifk.
Met name is interessant dat het Hof een positieve verplichting van de
staat aanneemt en dai als sluitstuk voor de beoordeling van de ver-
schillende belangen een onathankelijke auteriteit wordt aungewezen.
1.4.4.8. Arrest Hof 's-Hertogenbosch (zaak Valkenhorst)

In deze, veel publiciteit getrokken hebbende, zaak{g4) ging het om een
vrouw, die als kind van een ongechuwde mocder in 1427 geboren is in
Mocderheil, cen inrichting voor opvang en hulp aan ongehuwde moe-
ders, waar zi] de eerste zes jaar van haar leven heell doorgehracht.
Volgens het recht van dic tjd is zij erkend door cen vrouw; deze ver-
bleef in dezelfde inrichting. Deze is in 1944 overleden. Ne vrouw om
wie het gaat is nimmer op de hoogte gesteld of gekomen van de per-
sonen van wic zij biologisch afstamt. De naam van haar verwekker is
haar nooit medegedeeld en zj twijfelt er aan of de vrouw die haar
heefl erkend wel haar biologische moeder is. Valkenhorst, de rechis-
opvolgster van Moederheil, beschikt ter zake over gegevens en de
vrouw vordert inzage en afschrifi, In ecrsie aanleg heeft de rechtbank
tc Breda de vordering afgewezen, in hoger beroep wordl dit vonnis
verpietigd en wordt de vordering toegewezen,

In zijn overwegingen gaat het Hof uit van de drie hier in het geding
zijnde belangen. In de eerste plaats gaat het om het belang van ap-

{34) Hof s-Hertogenhbosch 18 sept. 1991, NJ 1991, 7986 en NJCM-bulletin 1992, p. 150 ¢y,
mual. Verhey, Het vonnis a quo is Rbh. Breda o juni iy8g, N] 1989, 726, FIR 1580,
p- 168 e.v., mat, Viaardingerbroek. Vergelijk ook Rb. Breda 5 maart 1gg1, NJ 1991, 370.
Zic voor cen tweede Valkenhorst-zaak Hof ’s-lertogenbosch 25 nov. 1992, FJR 1993, p.
16, waarover ¢ Boer, NJB 1093, p. 415 e.v. Met deze schrijver meen ik dat het Hof ten
onrechie aan de moeder een vetorecht heeft toegekend tawv, de inzage door het kind.

57



pellante bij de inzage. Het Hof voegt hieraan toe dal het belang van
personen om informatie te verkrijgen ‘necessary to know and to un-
derstand their childhood and early devclopment” in de rechtspraak
over art. 8 EVRM erkenning heeft gevonden. Onderstreping van dit
helang ziet het Hof verder in art, 17 BUPO-verdrag en in de arl.. 7
cn 8 van het Verdrag inzake de Rechten van het Kind.

De andere belangen die het Hof in de overweging betrekt zin het
maatschappelijk belang van de hulpverlening door een insielling als
Valkenhorst (het behoud van de vertrouwensfunctie door handhaving
van het verschoningsrecht] en hel belang van de geregistreerden by
het behoud van hun privacy.

Na vaststelling van deze drie belangen, die strikt genomen ook in de
gedachtengang van het Hof cerder als rechlen zouden moeten wor-
den aangemerkt, geeft het Hof het kader voor de beoordeling aan en
wel als volgt: ‘Geen van deze drie belangen heefi een zodanig over-
heersend zedelijk of juridisch gehalte dat elk van beide andere belan-
gen daarvoor onder alle emstandigheden zou moeten wijken. Met
name een absolute opvatting over het recht van kinderen op afstam-
mingsgegevens heeft dusdanig verstrekkende en ingrijpende gevolgen
dat daarvan bij gebreke van een wettelitke regeling niet mag worden
uitgegaan’, Het Hof licht dit nog toe met het voorbeeld van het risi-
co dat de moeder uit angst voor zulke aansprakelijkheid op afstam-
mingsgegevens haar kind te vendeling legt. De conclusic van het Hof
1s dat het dus aankomt op een individuele beoordeling van het voor-
liggende geschil, met andere woorden op ccn afweging van de ver-
schillende belangen (rechlen) in concreto,

Vervolgens vindt dan de concrete belangenafweging door het Hof
plaats. Tk geef deze hier nict weer omdat daarin geen elementen voor-
komen die specifiek voor de problematick van de anonimiteit van de
donor intcressant zijn.

Met insternming stel ik vast dat het Hof is uvitgegaan van leders (niet
absolute en dus door de rechten van anderen te beperken) recht op
kennis aangaande de eigen afstamming,

1.4.4.4. Enige andere verdragsbepalingen

Er zijn nog enige andere verdragsbepalingen te vermelden, welke de
gedachte aan een recht op kennis aangaande afstamming onderstcu-
nen. Allereerst is daar art. 17 BUPQO-verdrag, dai grosso modo aver-
censtemt met art. 8 EVRM en de artt. 7 en 8 van het Verdrag inza-
ke de Rechten van hel Kind, waarin resp. {o.m,} wordt gesteld: ‘Het
kind ... heeft het recht zijn of haar ouders te kennen’ en ‘De staten
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dic partij zijn, verbinden zich 1ol eerbiediging van het recht van het
kind zijn of haar identitcit te bechouden’. Naar ik meen is bij laatsige-
noemde bepalingen niet gedacht aan kunstmatige voortplanting, maar
«#ij geven toch ulting aan een tendens die ook op het vraagstuk van de
donor-anonimiteit kan worden bhetrokken.
1.4.4.5. Tussenstand
Mel hetl veorafgaande hoop ik er ondersteuning van de hypothese ‘er
bestaat con recht van cen ieder op kennis aangaande zijn genetische
afstamming’ veldoende argumenten te hebben aangedragen om daar-
op verder tc kunnen houwen. Kort samengeval: dit recht, dal kan
worden beschouwd als een uitvioeisel van het recht op vrije ontwik-
keling van de persoonlijkheid en van het rechi op eerbiediging van het
privé-leven, is nict abseluut, het is voor beperking vatbaar op grond
van {met name) de privacyrechien van anderen (ouders, donor). Fven-
tuele heperkingen zullen mocten worden getoetst volgens de methode
van art. 8 lid 2 KVRM.
Welke rol heeft de overheid, de wetgever, bij de verwezenlijking van
dit recht? Kan haar rol zich beperken tot het nict maken van cen in-
breuk op dit recht {welke zou bestaan indien »i) het onmogelijk maake
beschikbare kennis te achterhalen! of hecft zij ook cen positicve ver-
plichting tot regelgeving teneinde het recht te waarborgen?
Geen twijfel kan er mijns inziens bestaan over de stelling dat cen re-
geling, volgens welke de handhaving van de anonimiteit van de donor
onder allc omstandigheden verplicht zou zijn, geen stand zou kunnen
houden. 1)it zou cen te vergaande inbreuk op het recht zijn omdat het
daardoor geheel verloren gaat. Qok indien in cen concrect geval cen
overheidslichaam zonder meer de toegang tot de afstammingsgege-
vens zou weigeren levert dit een dergelijke inbreuk op.
Bestaal er daarnaast ecn positieve verplichting tot het regelen van de
materie in dier voege dat het recht  binnen de daarvoor geldende be-
perkingen — gewaarborgd is? Ik meen dat er goede gronden zijn cen
dergelijke verplichting aan te nemen, Ik geef de volgende overwegin-
gen en concluderende stellingen:
de wetgever heeft impliciet en expliciet de kunstmatige insemina-
te crkend en geregeld als cen geoorlootde wijze van voortplanting;
het geeft dan geen pas één aspect waar een vilaal recht van het
kind mee gemocid is buiten de regeling te laten;
indien de overheid niet een regeling geefl voor de opslag van de
afstammingsgegevens, wordt de uitocfening van het recht volstrekt
illusoir;
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de afweging van de hicr in het geding zijnde belangen kan nict
aan anderen worden overgelaten; aan de ouders niet, omdat zjj
zclf ‘parti]’ zijn en aan de arts niet omdat hij gebonden is aan zin
beroepsgeheim tegenover de ouders en bevendien er voor het kind
nict de mogelijkheid bestaal er achier te komen Lot welke arts hij
zich zou moeten wenden;

alleen de wetgever kan de noodzakelifke doorbreking van de ge-
heimhoudingsplicht van de arts regelen.

Ten aanzien van de inhoud van een wettelitke regeling zie 1k de vol-
gende elementen:

wil het recht enige effect hebben dan zal het kind ook cen weg moe-
ten kunnen vinden om e weten te komen of het een KID-kind 1s;
de regeling moct zoedanig zijn, dat alle betrokken belangen, met
name de privacy van de ouders en de donor, daarin kunnen wor-
den afgewogen, met als sluitstuk de mogclijkheid het oordeel van
de rechter in le roepen;

een afspraak tussen de betrokkenen, gericht op volstrekie handha-
ving van de anonimiteil, is niet geldig; dit impliceert dat een wet-
telijk systeem, waarin, meteen al bij de inseminatic of later, bin-
dend gekozen kan worden voor anonimiteit cen inbreuk op het
recht is;

registratic en de mogelijkheid van kennisnerming van niet per-
soons-identificerende gegevens aangaande de donor kunnen nut-
tig zijn cn van belang zijn, maar zijn onvoldoende om te dienen
als tegemoetkoming aan het recht van het kind;

uitgangspunt van de wettelijke regeling moct zijn dat het kind
rechit heelt op kennis aangaande zijn afstamming; de uitoefening
van dit recht kan alleen worden ontzegd, indien zwaarwichtige be-
langen van anderen zich dazrtegen verzetten; bhet kind is immers
geheel buiten zijn wil in deze situatic gebracht, terwijl ouders cn
donor bewust voor deze wijze van voortplanting hebben gekozen,
inhegrepen de risico’s dic daaraan voer hun privacy verbonden
zijn (dit laaisic geldt viteraard eerst indien daarover door de wet-
gever duidelifkheid is geschapen);

de regeling moct zodanig «ijn, dat de sirikie scheiding tussen het
alstammingsrechl en de ultoefening van het hier bedoelde recht
op kennis aangaande de afstamming duidelijk is; het moeten twee
gescheiden sferen zijn.

Tot zover de aanspraken die tegenover de staat aan het recht op ken-
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nis aangaande de eigen afstamming kunnen worden ontleend.

Hoc staat het met de werking jegens derden? Laat ik voorop stellen
dat het gewenst is niet op de ouders de plicht te leggen hun kind in
te lichien over de wijze waarop het is verwekt. Over de persoon van
de donor kunnen zij zelfs geen informatic geven indicn deze anoniem
is. Het zou uiteraard zeer aan te bevelen zijn indien ouders vrijwillig
openheid jegens hun kind zouden hetrachten, maar hen daarioe ver-
plichten zou mijns inziens de ouder-kindrelatic tc veel op de proef stel-
len, Het is juist de kunstmatigheid van de voortplanting die maakt dat
er bij anderen dan de ouders wetenschap (zckerheid zells) aangaande
de herkomst van het genetisch materiaal aanwezig is. Dic bron van
kennis kan worden gebruikt en het is dan overbodig de ouders tot iets
te verplichten.

Ten opzichte van andere bij de kunstmatige voortplanting betrokken
personen {uiteraard moct hierbij in de eerste plaats aan de hehande-
lend arts worden gedacht) zal door de wet de anders bestaande ge-
heimhoudingsplichl meeten worden doorbroken.

1.4.4.6. Welke toetsing?

Indien belangen tegen clkaar moeten worden afgewogen dan kunnen
daartoc twee modelien dienen. Het cerste is dat der integrale afwe-
ging, Geen der belangen heefl een voorrangspositie ten oprichte van
het concrcte geval (zo is het Hof ’s-Hertegenbosch in de Valkenhorst-
zaak te werk gegaan).

Fen tweede model 1s dat der marginale ioewsing. Tlet ene recht neemt
dan cen deminante positie in, er wordt prima vista van uitgegaan dat
de uvitoelening van de aan het recht verbonden bevoegdheden geldig
kan geschicden. Slechts in geval van zwaarwegende omstandigheden
kan de uitoefening van het recht worden beperkt. Dit is met name het
geval indien van mishbruik van recht (hevoegdheid) sprake is, Dit mis-
bruik kan weer samenhangen met het belang dat anderen bij de nict-
uitoelening van het recht hebben en met de (rechtsiverhouding die
tusscn de betrokkenen entstaat.

Als regel zal van integrale afiveging mocten worden uitgegaan. Maar
bij de atweging tussen de belangen van het kind, zijn vader, zijn moe-
der en de donor heb ik daarover twijfel. Laten wij cerst cens cen pa-
rillel trekken met een verwant gebied, nl. dat der wettehjke afstam-
mingsrelatics. Daar is het  via de registers van de burgerlijke stand -
toch een en al openbaarheid en worden de gegevens, die de rechis-
positic van het kind als afstammeling bepalen toch niet ander het ze-
gel van de privacy van de ouders gebrachi?
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Nu is er uitdrukkelijk tussen kind en donor geen verhouding die als
family life’ is te kwalificeren. Het is in de wettelifke zin ook geen af
stammingsrelatie, Eer kan men sprcken van cen spanningsveld, met
als polen elkeens recht op respect voor zijn privé-leven, Wiens rechi
moet als het sierkst worden gekwalificeerd? Zoals ik reeds opmerkic
(zic p. 49 e.v.) ben ik gencigd het recht van het kind op kennis aan-
gaande de eigen afstamming sterker te achten dan het rechl van de
man om zijn biolegische vaderschap geheim te {doen) houden. Een rol
speclt daarbij dat het voer de donor een bewuste besiissing is geweest
mede te werken aan de verwekking van een kind, terwijl het kind hier
part noch deel aan heeft. 1k acht het dan ook niet redelijk dat dit zou
moeten bewijzen dat in de concrete omstandigheden zijn belang over-
weegt. Eerder moct de donor aantonen dat openbaarmaking van zijn
identiteit in de gegeven omstandigheden zo schadelijk voor hem s, dat
hij daarvan verschoond hoert te blijven. Ik kom daarcp bij dec be-
handeling van het wetsontwerp nog terug {zie 64 ev.).

1.4.4.7. Komend recht

In vergaande staat van voorbereiding is een ontwerp van Wet donor-
gegevens kunstmatige inseminatie (Regels voor de bewaring, het beheer
en de verstrekking van gegevens van donoren bij kanstmatige donorin-
seminatic}. Bij het afsluiten van de kopij voor dit preadvies was het ont-
werp door de minisicrraad vastgesteld, waarop het aan de Raad van
Stare is gezonden. De tekst ervan is openbaar en inmiddels in een uit-
voerige hijdrage van Broekhuijsen-Molcnaar (1992) becommentaricerd.
Het zou te ver voeren hier in den brede op het ontwerp in te gaan,
In het algemeen vermeld ik dat de toelichting allerlei nuttige infor-
made hevat, o.m. over regelingen in andere Kuropese landern.

Mij nu beperkend tot de hoofdlijn van het ontwerp het volgende. De
ontwerper gaat niet erg diep in op de grondrechtelijke kant van de
zaak, zij het dat de verplichtingen die uit het Gaskin-arrest voort-
vloeien wel enkele malen worden genoemd. Naar wordt verklaard
gaat het om het tot gelding brengen van het algemeen belang van de
valksgezondheid bij het vermijden van KID langs nict-medische ka-
nalen, de belangen van de donor (zijn privé- en gezinsleven) en het
belang van het kind bij de kennis van zijn afstamming.

De harmonisering van deze belangen geschiedt als volgl. Er wordy een
‘Stichting donorgegevens kunstmatige inscrminatie’ opgericht. Deze
stichting vervult een centrale rol bij het bewaren, het beheer en de
verstrekking van gegevens van donoren. Omdat de teksten nog nict
algemeen bekend zijo laat ik de belangrijkste hier in extenso volgen:
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Artikel 2

t. De natuurlijke persoon of rechispersoon die kunstmatige donorinsemi-
natie verricht of doet verrichten, is verplicht de volgende gegevens van con
donor 1e registreren en aan de Stichting ter beschikking te stellen:

a. medische gegevens die van belang kunnen zijn voor de gezonde ont-
wikkeling van het kind, zoals bij algernenc maatregel van bestuur bepaald,
b, lysicke kenmerken, opleiding en beroep alsmede de gegevens zoals bij
algemene maatregel van bestuur hepaald;

c. geslachtsnaam, voornamen, gebooriedatum en woonplaats.

2. Hij is tevens verplicht de geslachtsnazm, de voornamen, de geboorte-
datum en de woonplaats van de vrouw die met het zaad van deze donor
is geinsemineerd e registreren en aan de Suchting ter beschikking te stel-
len, alsmede de tidstippen waarop de inseminaties met het zaad van deze
donor hebben plaatsgevonden.

3. De pegevens bedoeld in het eerste lid, onder b, mogen afzonderlijk of
in combinatie niet herleidbaar zijn tot de individuele donor.

4. De verplichtingen, bedocld in het corsie en het tweede id, gelden niet
ol vervallen, indien komt vast (e staan dat de inseminatie niet tot de ge-
boorte van een kind heeft geleid.

Artikel 3
1. De Stichting verstrekt de bij haar berustende gegevens van de donor:
a. aan de huisars van degene die is verwekt door en len gevolge van
kunstmatige donorinseminatie, op zijn verzoek, voor zover het betreft de
medische gegevens, bedoeld in artikel 2, corste lid, onder a;

b. aan degene dic weet of vermoedt dat hij is verwekt door en ten gevol-
ge van kunstmatige donorinseminatie en die de leeftijd van twaalf jaren
heeft bereike, op zijn verzoek, voor zover het betreft de gegevens, bedoeld
in artikel 2, cerste lid, onder b,

2. De persoonsgegevens van de donor worden aan degene die weet of ver-
moedt dat hij is verwekt deor en ten gevelge van kunsimatige donorinse-
minatic en die de lecfidjd van zestien jaren heefl bereikt, op djn verzoek
verstrekt, indien de donor daarmee, nadat het verzock tot verstrekking is
ingediend, heeft ingestemd. Deze gegevens worden evencens verstrekt, in-
dien zwaarwegende belangen van de verzoeker dat vereisen.

3. Het bestuur van de Stichting stelt de donor onverwijld schriftelijk in
kennis van cen voorgenomen verstrekking van «ijn persoonsgegevens, als-
mede van de grouden waarep dit voornemen berust, Binnen dertig dagen
na de dag van verzending van de kennisgeving kan de donor tegen de
voorgenomen verstrekking bezwaar maken bij de Stichring.

4. De gegevens van de donor welke aan ecn minderjarige zijn versteekt die
de leefifjd van zestien jaren nog niet heell bereikt, worden op hun verzock
eveneens aan de ouders of een van hen verstrekt.

5. De Stichting draagt zorg voor deskundige begeleiding bij de versirek-
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king van dc gegevens, bedoeld in het eerste lid onder b en in het tweede
lid.

6. Bjj algemene maatregel van bestuur wordt bepaald welke bescheiden een
verzock tot verstrekking van gegevens van de donor moeten vergezellen,

De hoofdzaak is dat aan een kind van twaalf jaren en ouder op zijn
verzoek de gegevens betrellende de fysieke kenmerken, de opleiding
en het beroep van de donor worden verstrekt; het kind kan dit ver-
zoek doen indien hij weet of vermoedt dat hij is verwekt door en ten
gevolge van kunstmatige donorinseminatic. Een kind van zestien ja-
ren en ouder kan de beschikking krijgen over de persoonsgegevens,
zoals de geslachtsnaam, voornamen cte.
a. indien de donor daarmee, nadat het verzoek tot verstrekking is in-
gediend, instemt; of
5. indicn de donor weigert tocstemming te geven (daarmee volgens
de MvT gelijk te stellen dat hij overleden s of niet antwoordt) in-
dicn zwaarwcgende helangen van de verzocker dit verciscn.
Op het verzoek beshist in eerste instantie het bestuur van de Stichting,
Tegen de weigering de gevraagde gegevens te verstrekken staat berocp
open op de arob-rechter {aldus de Memorie van Toelichting),
Hoc dit cen en ander te beoordelen? Terecht gaat het ontwerp verder
dan het tweesporenbeleid, zoals o.m. voorgestaan door de werkgroep
‘Afstamming cn Donerinseminatic’ en onderstcund door de Neder-
lands-Belgische Vereniging voor Kunsimatige Inseminatie (INBVKI) en
de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie en Gynaccologic (NVOG).
In de toelichting worden wel waarderende woorden aan het tweespo-
renbeleid gewijd, omdat het de openheid bevordert. Als zodanig wordt
het verenigbaar geacht met de in het ontwerp voorgestelde regeling,
die het intussen wel mogelijk maakt dat het anonimiteitsspoor wordt
omgcbogen in de richting van bekendmaking van de donor.
Len fundamenteel bezwaar zie 1k in het gestelde criterium, dat moet
gelden ter doorbreking van de anonimiteit, nl. ‘indien zwaarwegende
belangen van de verzoeker dit vereisen’. Dit lijkt mi) geen juist uil-
gangspunt, althans indicn wij uitgaan van het recht van het kind op
kennis aangaande rijn alstamming. Dai rechi is niet onbeperkt en
moet concurreren met [(o.m.) het recht van de denor op respect voor
zijn privé- cn gezinsleven. Maar zoals het nu 18 geformuleerd wordt
het kind op achterstand gezet. Ecrder lijkt het mij rechrvaardig dat
van hekendmaking van de identiicil van de donor wordl uilgegaan en
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dat daaraan slechts kan worden ontkomen, indien zwaarwegende be-
langen aan zijn zijde zich daartegen verzetten. Zie hicrvoor p. 61 c.v.
Bovendicn lijkt het mij cen hachelijke zaak voor een minderjarige van
16 jaar (dic naar uit de toclichting blijkt terzake nict wettelijk kan wor-
den vertegenwoordigd, te moeten bewijzen dat hem bij voortdurende
anonimiteit psychisch ol lichamelijk erostig lijden wacht, Moet hij zich
daartoc gaan ‘opfokken™ Dit vereiste is mijns inziens ook in strijd met
de openingszinnen van de Memorie van Toelichting, waarin wordt
gesteld: “Het niet welen en niet kunnen weten wic je vader en moe-
der zijn, grijpt velen zeer diep aan. Kennis omtrent de afstamming
hiedt mensen een basis, Onthreckt die basis dan missen mensen cen
bouwsteen dic hen een dieper inzicht in zichzelf’ zou kunnen geven’.
Wordt dit ernstig genomen dan heefl er toch geen bewijs van diep lij-
den meer bij?

Een tweede opmerking van meer formele aard betreft de rechtsgang,
De gedachte om een stichting op te richien, waaraan dc bewaring ctc.
van gegevens kan worden toevertrouwd is cen gelukkige gedachte,
Moaar moet het bestuur beslissen op het verzock Lot verstrekking van
de persocnsgegevens, indien de donor toestemming weigert? Het zal,
naast de voorzitter, bestaan uil zes leden, waarvan dric ait de kring
van hen dic kunstmatige inscminatic tocpassen, cen deskundige op
psycho-sociaal terrein, een ethicus en een jurist (art. 5 entwerp}, Is een
dergelijk college goed samengesteld om cen rechtsvraag te beant-
woorden cn ccn geschil — want daar gaat het hier om  te beslechten?
Dat valt sterk te betwijlelen, Al was het alleen maar vanwege het feit
dat men in de kring van hen die kunstmatige inseminatic tocpassen
nogal cenzijdig gericht is op het belang van de donor, Ik zou er ver-
re de voorkeur aan geven hier de {familickamer van de) rechtbank he-
vocgd te maken. Deze is hiertoc uitstckend geéquipeerd. Voor het
denkbeeld van beroep op de arob-rechter kan ik ook niet veel be-
wondering opbrengen. De materie wordt daardoor te veel bestuurs-
rechtelijk benaderd, terwijl het toch gaat om hoogst persoonlijke in
privé- en gezinssfeer liggende belangen. Indien al de beslissingshe-
voegdheid bij het besiuar komt e liggen, dan zou herocp (voor kind
en donor! mogelijk moeten zijn op {de familickamer van) de recht-
bank.

Zoals ik rceds cerder opmerkte (p. 23 e.v.) is er ook een privacy-he-
lang van de geinsemincerde moeder. Zij komt cchter in het wetsent-
werp nict voor. ‘Aan vrouwen wordt niets gevraagd’, stell Broekhuij-
sen-Molenaar (19g2). *En aan hun cchigenoten ook nict’, kan men er-
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aan 1oevoegen. Toch zou ik de vraag of dit anders moct en cr ook een
afweging met de rechten van de wettige moeder en vader in het oni-
werp moct worden opgenemen, nict zonder meer met ja willen be-
antwoorden. Dit zou allercerst de procedure in hoge mate complice-
ren zowel in formele als in materigle zin. Zij zullen moeten worden
opgcrocpen, althans er moct em hun mening worden gevraagd, hun
inzichten en belangen moeten worden getoeist etc. Ul een dergelijke
baaicrd zal niet licht icts goeds (althans nict iets gocds voor het kind)
voortkomen.

Maar er is iets wal mecr gewicht in de schaal legr. De in het ontwerp
voorgeschreven leeftijdsgrenzen, waardoor het kind vanaf de leeftijd
van twaall jaren hall en vanal de lecltijd van zestien jaren geheel kan
worden ingelicht omtrent zijn afstamming beickenen al cen vergaan-
de beperking van het recht van het kind. Het zijn déze beperkingen
dic {mede) het belang van de ouders weerspicgelen. Het lijkt mij niet
gerechtvaardigd om - als het kind (e langen leste dan de waarheid 1e
horen kan krijgen — weer cen aan de ouders ontleende barriére op te
richten,

Over het ontwerp zou nog veel meer op te merken zijn. Met name
kunnen de reeds op vele plaatsen in de literatuur aangevoerde be-
zwaren tegen ophefling van de anonimiteit van de donor worden her-
haald, Broekhuijsen-Maolenaar (1992} vat deze in haar bijdrage onder
5 kernachtig samen.

Ik zou echier aan prakidjkbezwaren geen doorslaggevende invloed wil-
len toekennen. Het is logisch en ongetwijteld goed en integer bedoeld
dat de practici van hun methodes cen succes willen maken cn datge-
ne wat zij als een obstakel beschouwen verwerpen, Het s echier juist
de taak van dc juristen om de praktijk onder normaticve gezichts-
punten te beinvloeden en te sturen, Daartoe kan een consequenie he-
lichting vanuit het recht en het belang van het kind bijdragen.

En de verstoring van de bestaande praktijk dan? Veel van wal daar-
over wordt gezegd is speculatdef. Eerst als er na invoering van cen wet-
telijke regeling een nieuw evenwicht is onistaan kunnen de gevolgen
worden beoordecld. Het is beslist niet uitgesloten, dat dan de KI1D
minder populair zal blijken te zijn dan thans het geval is. Is dat cen
doorslaggevend bezwaar? 1k meen van niet. De huidige praktijk, die
de KID begunstgt, is tot stand gekomen onder veronachtzaming van
het belang van het kind. Die praktijk kan dus bezwaarlijk zelf de maal-
staf blijven leveren als het om erkenning van dat belang gaat.
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2. In vitre fertilisatie {reageerbuishevruchting)
2.1, Inleding

Dit is de omschrijving van een technick die het mogelijk maakt in cen
laboratortumsituatie een eicel en een zaadceel te doen versmelten en
het aldus entstane {pre-jembryo cnige tijd te laten doorgrocien, het
door invriezing te bewaren en het in de baarmeeder van een vrouw
in te planien. (35!
Op zichzelf beschouwd s in vitro fertilisatic nog geen mcthode van
voortplantng (in het laboratorium groeit het embryo immers niet uit
tot mens) maar zj heeft wel het aantal variaties binnen de kunsimati-
ge voortplanting sterk vergroot. Met name de problematick van het
draagmocdercontract is cr door ‘verrijkt’, doordat nu ook cen cicel
van de wensmoeder, na bevruchting in vitro met een zaadcel van de
wensvader, bij de draagmoeder kan worden ingeplant, Ulteraard kan
de methede ook worden toegepast los van een draagmoedercontract,
met als doel een niet vruchibare vrouw, eventueel met haar on-
vruchthare man, toch aan cen door de vrouw gebaard kind te helpen.
Ik laat anderc methoden om een ¢icel te bevruchten en het embryo
beschikbaar te krijgen voor inplanting in een vrouw verder buiten be-
sprcking, omdat zij geen wezenlijk andere juridische problematick ver-
tegenwoordigen. Kort samengeval kan men zeggen dat IVF kan die-
nen om zwangerschap teweeg te brengen (ik beperk mij nu even tot
de huwelijkssituatie);

a. homolveg (zaad cn cicel zijn atkomstig van resp. man en vrouw; dit
1s voor wat betreft het afstarnmingsrecht een niet problematische
wijze van voorlplanting; het kind heeft in alle apzichten (biclo-
gisch, juridisch cn sociaal de man tot vader en de vrouw tot moe-
der;

b heterelpog van de kant van de man (het zaad is atkomstig van ecn do-
nor, de eicel van de vrouw); dil is een qua behandeling gecompli-
ceerd, maar juridisch eenvoudig geval van KID (zie 44 ev.);

¢. heterolong van de kant van de vrouw (het caad is afkomstig van de man

i35 Ook over in vitro ferilisarie en de consequenties daarvan hestaat een uitgebreide
literatuur, Tk wijs op de verschillende adviezen van de Gezondheidsraad {1984 en 19886;,
vab de Emancipatieraad (198g) en van de Werkgroep, Verder het Warnock-rapport
(1985}, p. 2g e.v., het Benda-rapport, Notitie 20 706, p. 13 v, Starck (1986), p. A ag
e, Coester-Waltjen (1686, p. B 1oy en,, Te Braake {1gB6) Zinvol leven, p. 56 ey,
Hammerstein-Schoonderwoerd [rg8g), p. 37 ev,
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en de eicel van een donor); een geval van eiccldonate dus (zie ver-
der in p. 68 ewv.);

d.  geheel heteroloog (zowel zaad als eicel zijn afkomstig van donaoren]; dit
is embrye-donatie (zie p. 6g e.v.]

De IVF-methode heeft cen nieuw vraagstuk opgeroepen, nl. dat van
de status van het embryo in vitro, de beschikkingsmacht erover en in
het algemeen het ‘lot’ ervan (zie p. 71).,

2.2, Eiceldonatie

2.2.1. Algemeen

Simpelweg afgaand op dit woord is de redenering denkbaar dal zaad-
donatie en eiceldonatie op dezel{de wijze kunnen worden bezien; bei-
de zijn zij het ter beschikking stellen van genetisch materiaal {game-
ten) met als doel behulpzaam te zijn bij het doen ontstaan van een
zwangerschap bij cen derde. ‘Toch is er cen belangrijk verschil, dat ge-
legen 1s in de aard van het moederschap. Ecn moceder is biologisch ge-
zien nict alleen cen genetische moeder, die haar genetische eigen-
schappen via een eicel aan haar kind overdraagt, zij is ook de vrouw
dic zwanger is (negen maanden één is met het kind) en het ter wereld
brengt. Men noemt dit wel het fysiologisch moederschap. Ook is de
ingreep, noodzakelijk om een of meer eicellen aan een vrouw te ont-
trekken, zwaarder en ingewikkelder dan de produktic van zaadcellen
door de man. Per cyclus komt iu beginsel bij de vrouw één eicel be-
schikbaar voor bevruchiing {wil men er meer tegelijkertjd gebruiken
dan moet dit kunstmatig worden bevorderd en kan dit aantal worden
vergrooli terwijl de man moeitcloos miljoenen zaadcellen in korte tijd
kan leveren.

Hoewel ik mij emotioneel zeer wel kan thuis voelen by hen, die de
scheiding van het moederschap in twee delen en daarmee de ciceldo-
natie afwijzcn, zie ik toch juridisch geen grondslag om verschil te ma-
ken tussen eicel- en zaaddonatie, Bij zaaddoenatic wordt cen kind ver-
wekt dat tweevoudig nl. juridisch en sociaal een kind s van zijn vader
{de cchtgenoot van de moeder), en viervoudig kind van zijn moeder,
nl. genctisch, fysiologisch, juridisch en sociaal. Na eiceldonatie doet
zich de situatie voor dat het kind drievoudig, nl. genetsch, juridisch
en sociaal, kind van zijn vader en evencens drievoudig kind van «ijn
moeder is, nl. fysiologisch, juridisch cn sociaal. Als wij hier ‘punten’
zouden tockennen, dan zijn er zowel bjj zaaddonatie als bij eiceldo-
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natic zes van de zeven aspecten van het ouderschap aanwezig. In zo-
verre is de eindsituatie na eiceldonatic nog gunstiger, dat het kind dan
meer cen kind van de moeder is dan na zaaddonatie een kind van de
vader. Het is dus na ciceldonatie ook meer van hen samen.

2.2.2, Afstammangsrecht
Indien wij dc draagmocdersituatic buiten beschouwing laten, is er
geen cnkele reden hier niet aan het ‘mater semper certa est™adagium
vast te houden.
Dec aard van de behandeling laat wellicht weinig rutmte voor het
denkbeeld dat de vrouw zonder westemming of medeweten van haar
man een kind zou baren dat ‘genctisch gezien nict van haar’ is. Toch
mocten er mijns inziens wel waterdichte regelingen komen voor de
toesternming van echigenool of pariner. Anders ontstaat de noodzaak
van een actie 1ol ontkenning van het mocderschap door de man die
naast alle ongerfjmdheden die daaraan verbonden zijn — onver-
enigbaar is mel het *mater semper certa cst’-adagium.

2.2.3. Andere rechisgeveigen

Qok andere vragen zoals dic naar de anonimiteit van de donor, een
eventuele alimentatieplicht en een omgangsrecht zijn hier mijns in-
ziens nict anders te beantwoorden dan bij zaaddonatie. De alimetita-
tickwestie 1s al opgelost, indien de orater semper-regel wordt gehand-
haafd. Naast deze moeder kan niei nog cen andere moeder aanspra-
kelijk zijn.

2.3. Fmbryo-donatie

2.9.1. Algemeen

Hicronder zal bij de bespreking van het draagmoedercontract. uitvoe-
rig worden ingegaan op de situatic dat cen pre-embryo in een vrouw
wordt ingehracht en dat daarbij de bedoeling voorzil dat «ij na de ge-
boorte het kind afstaat aan de genetische ouders. Thans beperk ik mij
daarom tot de embrye-donatie als zodamg, Qok de methoden volgens
welke het pre-embryo ter beschikking kan komen laat ik hierbij  als
niet relevant voor de rechtsgevolgen  bunten beschouwing.

Er bestaat uiteraard een nauw verband tussen ciceldonatie en em-
bryo-iransfer. Her gaat mij nu om het inbrengen in een vrouw van
ecn pre-embryo, dat is entstaan ult nict van haar en haar echtgenoot
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of partner afkomstige gameten. Het 1s dus genetisch geheel vreemd
aan het paar.

2.3.2. Afstammingsrecht

De ‘mater semper certa est’-regel geeft ook hier duidelijk aan dat de
vrouw de moeder is van het kind en de man — onder de vooronder-
stelling van toestemming ex art. 201 Boek 1 - de vader. Het is dus een
aplossing van het probleerm van kinderloosheid voor een echtpaar, dat
aan beide zijden cen beletsel voor voortplanting in zich hergt. Soms
wordt deze sttuatie ook voorgesteld als een prenatale adoptie, ol. als
er voor cen ander doel (hijvoorbeeld inplanting in een andere vrouw)
tot stand gebrachte embryo’s overblijven en daarveor cen mensclijke
bestemming wordt gezocht, Via inplanting kan een dergelijk overge-
bleven cmbryo ‘geadopteerd” worden. Dit zou cen ontwikkeling in
gang kunmen zetten dat embryo’s ‘in stock’ aanwezig zijn en beschik-
baar voor tweezijdig onvruchtbare paren.

2.3.3. Andere rechtsgevolgen

Ik kan slechts herhalen dat de vragen rond anonimiteit, alimeniatie en
omgangsrecht hier principiecl nict anders liggen dan bij andere vor-
men van gebrutk van vreemde gameten, zodat ik naar de desbe-
treffende paragrafen verwijs.

3. De zakenrechtelijke problemadek
2.1. Gamelen

In het kort nog iets over de vraag of gameten als voor eigendom en
overdracht vathare zaken moeten worden beschouwd, danwel of zij,
vanwege hun bijzondere karakier en hun betekenis voor de menselij-
ke voortplanting, aan ecn apart statuut enderworpen {behoren te) zijn.
Ook hieraan heeft Broekhuijsen-Molenaar(a6) een beschouwing ge-
wijd. Gevoegd bij de andere opvattingen meen 1k over dit onderwerp
— waarover misschien t.a.v. de le hanteren constructies enig verschil
van mening bestaat maar dat toch naar de uitkomst gemeten nict con-
wroversicel is — samenvatiend de volgende lijnen te kunnen trekken.

Voorop staat, dat van de aanvang af twee aspecten nauwkeurig die-
nen te worden onderscheiden. Er is het zakenrechtelijke aspect, dat de

{46; Aow. fggl), p. 17 e, Zie voor het regedngsstandpunt Notitie 20 700, p. 2g ev.
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vraag naar de eigendom cn de overdracht stelt. Daarnaast staat de be-
voegdheid tot gebruik van de gameten voor het doel waartoe zij be-
stemd zijn, nl. de voortplanting, Daarop komt het viteraard aan,
Het door mij bedoclde onderscheiden van deze facetten bestaat hier-
in dat cigendom -en overdracht volstrekt worden gescheiden van de
daaraan over het algemeen verbonden gebrutksbevoegdheid. Game-
ten zijn zaken die men in cigendom kan hebben, die in bewaring ge-
geven kunnen worden, die kunnen worden overgedragen etc,, maar
die eigendom is in zoverre leeg, dat hyj is gescheiden van het andere
circuit, nl. dat van de bevoegdheld tot gebruik. Deze komt bij uitslui-
ting toc aan degene van wie {in lichamelijke zin) de gameten afkom-
stig zijn. Teder gebruik zal gedckt mocten zijn door cen uitdrukkelijke
wilsverklaring van laatstbedoelde,

Het eigendomsrecht is absoluut ongeschikt om te dicnen als orde-
ningsmodel voor de vraag naar de gebrutksbevoegdheid. De uitoefe-
ning van het eigendomsrecht kan uiteraard wel diencn om het gebruik
overeenkomstig de wilsverklaring mogelijk te maken.

8.2, Pre-embryo

Brockhuijsen-Molenaar(37) heeft in een andere publicatie een door-
wrocht betoog geleverd over de juridische status van het pre-embryo
in vitro. Het is moeilijk en ook niet erg zinvol daaraan nog icts toe tc
voegen, dit te meer nict omdat ik gcheel met haar conclusie  die in
de lijn van het vorenstaande ligt — instem. De hoofdzaak daarvan is
dat het pre-embryo cen gemeenschappelijke zaak 1s, waarvan de le-
verancicrs van de geslachtscellen de eigenaars zijn, Deze mede-eige-
naars kunnen op grond van hun rechtsverhouding slechts gezamenlitk
beslissingen nemen over het pre-embryo. Ik voeg daaraan toe, dat na
ecn eventuele overdracht het nog steeds deze veormalige ‘eigenaars’
7ijn van wier toestemming het geldige gebruik athangt.

Ik wil hicr nog wel een opmerking aan toevoegen, In de literatuur ko-
men beschouwingen voor over de vraag naar de status van het {pre-jem-
brye. Het betoog is dan dat het menselijk leven van de aanvang af be-
schermwaardig is, dat nict alleen het embryo in het moederlichaarn
maar ook het pre-embryo in vilro als menselijk leven is te beschouwen
fer zijn zelfs theoricén dic aan het pre-embryo in vitro rechtssubjectivi-
teit tockennen) en dat derhalve overblijvende pre-embryo’s nict mogen

{37 Brockhudjsen-Molenaar (1992), Quod Licet-bundel.
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worden weggedaan {vernietigd), maar dat daarvoor een bestermming
moet worden gezacht {een soorl van adoplie door een vrouw, die be-
reid is zich dat embryo te doen inplanten). In dit kader wordt dan te-
vens met klem de gedachte afgewezen, dat er een glijdende schaal van
beschermwaardigheid xou bestaan, waarbij embryo en pre-embryo in
dc onderste regionen van bescherming thuis zouden horen.

De theorie over de rechtssubjectiviteit nu daarlatend omdat zij m.i.
onhoudbaar en voor de beschermwaardigheid van menselijk leven ook
miet nodig 15,{38) wil ik vooropstellen dat het pre-embryo i vitro ze-
ker in dic zin beschermwaardig is, dat er zeer zorgvuldig mee moet
worden omgegaan, Het kan immers 7] het dat daarvoor nog han-
delingen moeten plaaisvinden — uilgroeien lot ccn mens, Deze zorg-
vuldigheid kan o.un. vitkomen in de beperkingen die worden aange-
fegd bij het tot stand brengen van een {in het kader der behandeling
z0 gering mogelifk aantal, waardoor de kans op een overschot ver-
mindert of geheel verdwijnt. Een goed voorbecld van dit laatste is het
Duitse Embryonenschutzgesetz, dat verbiedi meer cicellen te be-
vruchten dan in één cyclus bij de vrouw zullen worden ingeplant,
Ten aanzicn van ecn pre-embryo in viiro kan men in zoverre nict van
menselijk leven spreken, dat zonder menselijk ingrijpen de witgroel tot
cen mens niet mogelijk is. Anders dan bij een embrye mn de baar-
moeder moet nog worden beslist of die stap zal worden gezet. By de
terecht bestaande afkeer van hel wegdoen van overiollige embryo’s
moct intussen wel worden bedacht dat eok het per cyclus inbrengen
van meer dan één embryo leidt tot lenielgaan, indicn geen zwanger-
schap of zwangcerschap van cen cenling tor stand komt. Het blijit een
probleemstelling van eigen aard, die m.i. noeit ten volle met het be-
grippenmateriaal dat toegesneden is op de natuurlijke voortplanting,
kan worden beschreven,

4. Gebruik van gameten na dode
g-1. Probleemsteifing

De technelogie maakt het mogelijk zaad en wellicht in de toekomst cok
eicellen en pre-embryo’s onbeperkte tijd na invriezing te bewaren, Daar-

(48 Asser-De Rulter-Moltmaker, nr. 21 e.v. Zie voor sterk op de bescherming van het
enthryo gerichte betogen Lindeboom Instituut nr. 1 en Zinvol leven, p. 8g c.v. Bij ge-
breke van regelgeving worden overtollige embryo’s in de prakiijk vernietigd.
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door is het mogelijk dat het zaad {daartoe wil ik mij hier beperken) voor
Inseminatic wordt gebruikt na de dood van degene, van wie het atkom-
stig 1s. Bekend zijn de gevallen waarin een weduwe na de dood van haar
man alsnog cen kind van hem wenst, wat met name voor kan komen in-
dicn het zaad van de man is bewaard wegens ecn bij hem optredende
zickte, die vroeger of later voortplanting onmogelijk zal maken,

Uit de vele hierover ingenomen standpunten kies ik de volgende lijn.
Met velen{gg) meen ik dat in het algemeen de maatschappelijke en ook
de juridische kwaliteit van de K1D-behandeling wordt geschaad, indien
daarbij gebruik wordt gemaakt van inseminatic met zaad van cen over-
ledene. Beschouwd vanuit grondrechtelilk gezichtspunt betekent deze
wijze van kunstmatige vooriplanting dat aan het recht van het kind op
kennis aangaande zijn afstamming nog mecr afbreuk wordt gedaan,
Die zal uit miet meer dan papieren informalie kunnen bestaan.

Het recht op vooriplanting gaat uvitcraard met de doed tenict. Het
hoogst persconlijk karakter ervan maakt dat het niet overgaat op de erf-
genamen. Er bestaat dus geen recht aan de zijde van de overleden man.
Aan de kant van de vrouw dic met zaad van ecn overledene geinse-
mincerd wenst te worden zijn twee belangen denkbaar., Het eerste is
dat zij juist voor deze methode kiest, omdat zij er dan zcker van is dat
nooit enig contact met de biclogische vader kan ontstaan. Het komt
mij voor dat dit niet een belang is dat gewichl in de schaal kan lcg-
gen tegenover het juist tegenovergestelde belang (recht) van het kind,
Het kan echter ook zijn dat het de zeer persoonlijke band tussen de
vrouw en de overledenc is, dic de wens van de weduwe of de achter-
gehleven levensgezellin naar een kind “van hem’ fundeert, Men kan
dit nog wat toespitsen op de situale, dat e man gedurende de pe-
riode dat de vrouw met zijn zaad geinsemineerd werd overlijdt. et
zou hard zijn indien de behandcling dan zou mocten worden gestaakt,
Ik meen dat hiervoor een wetlelijke oplossing moet worden gevonden.
Dat is ook de conclusic van Brockhuijsen-Molenaar, die aan dit on-
derwerp uwitvoerige beschouwingen wijdt.(40)

4} Zie o.m. beginsel 7 GALIBL; Notitie 20 706, p. 27 c.v; Dock (1991, p. 33; Douglas
Causine, Legal Issues, . oso e,

400 Broekhuijsen-Molenaar (1ggu), p. g e, Zie ook het vonnis van de Tobunal de
(Grande Instance de Créteil van 1 aug. 1984, verkort weergegeven in het ‘Tijdschaft voor
Gezoudheidsrerht 1985, p. 45 e {Corinne Parpalaix), en het vornis van de president
van de arrondissementsrechibank te *s-(Gravenhage van g maart 198g, zellde tijdschnlt
1989, p. 176 ¢y, Tn dit vonnis werd het bewaren van sperma gedurende cen termijn
van twee jaten bevolen, Over de principigle vragen inzake het gebraik van het sperma
wordt in dit kort geding-vonnis niets heslist.
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4.2, Vormgeving

Een wettelijke regeling zou langs de volgende Ljnen tot stand kunnen ko-
men. Volstrekt duidelijk moet zijn dat het de wil van de overledene was
dat =ijn zaad ook na zijn dood beschikbaar was voor inscrminatie van de
betrokken vrouw; het zou goed zijn als cen schriftelijke verklaring zou
worden oniworpen, dic terzake geen ruimie voor twijfel of misverstand
laat. Ook andere stukken zijn denkbaar (testament bijvoorbeeld). Broek-
huijsen-Molenaar geeft t.a.p. veel aandacht aan deze vormvereisien.
Indien het gaat om een ongebuwd paar, dan zal mijns inziens in de
verklaring duidclijk meeten uitkomen, dat de man nict alleen insemi-
natic met zijn zaad bij déze vrouw wenst, maar ook dat hij dit kind
als het zijne beschouwd wil zien. Ingeval van ecn huwclijk gaat dit au-
tomatisch, maar bij ongehuwd samenleven is erkenning nodig, Daar-
op moct in de verklaring worden gepreludieerd.

Voor het familicrecht zie ik de mogelijkheid van ecn nauwe aanslui-
ting bij art. 197, Boek 1, tweede zin: “Het kind dat voor de 307de dag
na de ontbinding van het huwelijk is geboren, heeft de vroegere echi-
genoot tot vader, tenzi) de moeder is hertrouwd’,

De termijn van 306 dagen geefi op zichzelf al cnige ruimile om het
kind, dat na de dood van de man deor KI is verwekt, als zijn wettig
kind ier wereld tc docn komen. Dit is echier uitcraard niet voldoen-
de, maar ik zic een oplossing in verlenging van deze termifn tot bij-
voorbeeld twee jaar. Ik kics daarvoor omdat ecn van de grote bezwa-
ren tegen cen mate van erkenning van Kl na de dood van de man is
gelegen in de onbepaaldheid van de termijn en in de door het tijds-
verloop steeds groeiende afstand tussen kind en ‘vader’ en de relatic
tussen de moeder cn de vader.

Mijn suggestie is dat er een procedure wordt ontwikkeld volgens wel-
ke cen vrouw aan de rechter kan verzocken te verklaren dat een kind,
geboren binnen twee jaren na onthinding van het huwelijk door de
dood van de man, diens wettig kind is indien dit kunstmatig is ver-
wekt met zijn zaad.

Betreft het geen huwelijk maar cen buitenhuwelijkse relatie, dan zal
de levensgezellin het verzock moeten kunnen docen dat het kind wordt
beschouwd als een natuurlijk kind van haar levensgezel, In dit geval
gaat de termijn cveneens in bij de deod van de man.

IJe rechter zal moeten beschikken over een verldaring van de arts dat
dit kind is geboren na bevruchting van de vrouw met zaad van de
man. Dit - gevoegd bij de hierboven bedoelde wilsverklaring van de
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man — moct voldoende zijn voor een familierechtelijke declaratoire
beschikking aangaande het vaderschap van de man.

4.3, Erfrecht

Brockhuijsen-Molenaar ziet t.a.p. geen ruimte voor het rechtsgevolg,
dat het onder deze omstandigheden geboren en wettig verklaard kind
ook diens erfgenaam zou #ijn. Ik kan daar inkomen, indien er geen
cnkele termijn zou gelden. Met een beperking in de tijd, als door mij
voorgesteld, zie 1k geen bezwaar tegen dit crigenaamschap van het
kind, De rechtszekerheid is gewaarborgd, doordat slechts een vrij kor-
te periode op ‘resultaat’ behoett te worden gewachi. Bovendien wordt
de anomalie vermeden die mijns inziens in het standpunt van Broek-
huijsen-Molenaar ligt opgesloten. Zij wijst het kind als erfgcnaam van
de man af, maar ziel hel wel als erfgenaam van de familie van zijn
vader. In mijn gedachtengang geldt het kind cenvoudig als kind van
zijn vader en heeft alle daaraan verbonden {erfirechten.

4.4 Overlijden man tydens IVF

Het zaad van de man kan niet alleen als zodanig worden bewaard,
het kan ook gebruiki zijn voor het totstandbrengen van pre-embryo's,
dic successievelijk in de vrouw worden ingeplant. Hoe nu, indicn de
man overlijdt en nog een of meer van deze pre-embryvo’s beschikbaar
zijn voor veortgaande {of hernicuwde) behandcling van de vrouw?
Ik zie geen enkele reden hierop met de hierboven ontwikkelde proce-
dure van tocpassing tc achten. Notitie 20 706, p. 27, 30 maakt verschil
tussen zaad, dat pa de dood van de man vernietigd moet worden en
op het moment van de dood reeds bestaande pre-embryo’s, die voor
vervolghchandeling kunnen worden gebruikt, Met Hammerstein-
Schoonderwoerd (198g), p. 39, zie ik geen reden tussen beide situaties
verschil tc maken. In het kader van mijn voorstel is hier overigens
geen probleem meer.
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HoorpsTuk 111
DRAAGMOEDERSCHAP

1. Algemeen

‘Praagmocderschap als zodanig betckent juridisch nicts’, schreef ik in
19go. Dat is een wel erg korte tekst voor een juridisch preadvies over
dit verschijnsel, zodat ik er nu heel wat dieper op in zal moeten
gaan. (4]

In ons Iand is het woord draagmocder vrij algemeen gebruikelijk. Ver-
der komt men o.m. tegen surrogaatmoeder, gastmoeder, donormoeder,
leenmoeder, vervangmoeder, broedmoeder, haurmocder, Daarmee
wordt over het algemeen hetzelfde bedoeld, maar het is goed er op te
letten, dat achter deze woorden cen aantal varianten schuilgaat, dat te
maken heeft met de herkomst van het genetisch materiaal, dal — 1ot
kind geworden — door de draagmoeder ter wercld wordt gebracht,

1.1. Definitie

Voor cen algemene definide van de draagmoeder hebben wil nu cen
wetstekst In statu nascendi ter beschikking, nl. die van art. 15tb lid 3
van wetsontwerp 21 968 Aanvulling van het Wetboek van Strafrecht
met enige bepalingen strekkende 1ot het tegengaan van commercicel
draagmocderschap. Deze luidt: *Als draagmoceder wordt aangemerkt
de vrouw die zwanger is geworden mel het voornemen cen kind te ba-
ren ten behoeve van cen ander dic de ouderlijke macht over dat kind
wil verwerven, danwel anderszins de verzorging en opvoeding van dat
kind op zich wil nemen’. Deze detinitie wijkt enigszing af van andere
pogingen daartoe, waarin over het algemeen het clement van de over-
eenkomst tot het afstaan van het kind voorkomt. Tk meen dat het ver-

i41: Ook hier «ijn de beschouwingen overvloedig aanwezig. Van regeringszijde zijn te
vermelden de Notitie 20 708, p. g0 e en de MVT bij woo. 21 68, Verder vitvoeng
Brockhuijsen-Molenaar {rgquh, p. 131 imel een beschouwing over Amerikaans recht).
Uit de overige literatunt: Wortmann [1gf6), Kilian (1986), Christlaens, Van der Weele
en Rolies [1986), Dooyewcerd 19861, Helda (1986), T Hondt/Holieust [1986),
Starck (1986}, p. A 39 e, Coester-Walgen (1986), p. 37g ev., Werkaraep {1g86), p. 38,
Hammerstein-Schoonderwortd (19881 p. 3-4. en {198g}, Zinvol leven [1gh8), p. 42 e,
Lindcboom-instituwt {1688, de bijdrage van Van der Linden, p. 122 e, De Meuter
1960,. Dv oratic van Hammersiein-Schoooderwoerd is door mij besproken in EJR
1689, p. 74 cv. Zoals wil het vervolg #al blijken ben ik haar denkbeeiden heel wat
nader gekomen en hen ik minder afwijzend over het draagmoederschap gaan denken,

76



standig is dat in dit wetsontwerp de definitie zo feftelijk mogelifk is ge-
houden en daarin geen  juist in dit verband beladen en twijfel op-
rocpende — hegrippen als overeenkomst en afstand worden geberigd.
Als clement komt dutdelijk naar voren dat het gaat om cen zwanger-
schap die is teweeggebracht nadat het voornemen is opgevat ecn kind
ic baren ien behoeve van een ander. De wijze waarop de zwanger-
schap tot stand komt cn de ‘leveranciers’ van hetl genctisch materiaal
komen in de definitie niet aan de orde. Daar liggen intussen de mecs-
te vragen, Zij hangen nauw samen met de oorzaak van de kinder-
loosheid in het conerete geval, waarvoor door middel van het draag-
moederschap naar een oplossing wordt gezocht. Deze oorzaken zijn
van zeer onderscheiden aard en dienovereenkomstig zijn er ook be-
langrijke verschillen tussen de wijzen waarop dc zwangerschap tot
stand wordt gebracht,

r.2, Onderscheidingen

In de cerste plaats kan men onderscheiden tussen cen natuurlijk, cen
laagiechnologisch en cen hooglechnologisch draagmoederschap, Bij het
cerste vindt de hevruchting op natuurlijke wijze plaats, bij de tweede
door KI en bij de derde door [VF of GIFI'. Deze methoden zijn op
zichzell niet van juridische betekenis voor het draagmocderschap, maar
zij mocten wch genoemd worden omdat zij door homologe dan wel he-
terologe toepassing verschillende genetische combinaties mogelijk ma-
ken, dic wel van hetekenis zijn. Daardoor onwstaat het volgende beeld.
Aan de vrouwelijke zijden zijn te noemen: de wensmoeder (A), de
draagmoeder (B) en ecn derde ciceldonor (€. Aan de mannclijke kant
zijn het de wensvader (1)), de draagvader 70 noem ik gemakshalve
de echtgenoot c.q. partser van de draagmoeder  {1i) en een derde
zaaddonor (F), Bij dit laatstc moet wel bedacht worden dat het zcer
wel mogelijk s dat de draagmoeder geen echtgenoot of partner heefl,
In dat geval komt alleen de zaaddonor in aanmerking.
Schematisch ziet dit er als volgt uit: in totaal zijn er qua herkomst van
het genctsch materiaal in theoric negen combinaties mogelijk, nl.

AD, wensmoeder-wensvader;
— AE, wensmoeder-draagvader;

AF, wensmoeder-zaaddonor;
— BD, draagmocder-wensvader;

BE, draagmoeeder-draagvader;
— BF, draagmoeder-zaaddonor;
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CD, eiceldonor-wensvader;
- CE, ciceldonor-draagvader; en
- CF, eiceldonor-zaaddonor.

Nict al deze mogelijke combinatics zijn cven ‘interessant’ cn ik zal mij
in de verdere bespreking dan ook tot enige beperken, nl. AD, B, BE
cn BF.
De combinatic ADY {(wensmoeder en wensvader) roept wellicht enige
verbazing op, omdai de grondslag van het draagmoederschap toch
Juist gelegen is in het feit, dat 7ij samen geen kinderen kunnen krij-
gen, Toch is het mogelijk dal de kinderloosheid van A en D niet ge-
legen is in de afwezigheid of de slechte kwaliteit van hun genetisch
materiaal, resp. ci- en zaadcellen, maar in cen anderc belemmering
bij de vrouw om zwanger e worden of om een kind te baren. Door
IVF of GIFT kan dan een bevruchte ¢icel, waarvan de beide compo-
nenten afkomstig zijn van het cchipaar, in cen draagmoceder tot kind
dat genetisch van het echtpaar 35 uitgrocien en door de draag-
mocder ter wereld worden gebracht.
Intussen is hel meest voorkomende geval BD, dus de combinatie van
cicel van de draagmeocder cn zaad van de wensvader. Vergeleken met
de KII zijn de rollen hier omgekeerd. Het is dus het geval van een
echipaar, waarvan dc vrouw geen kinderen kan krijeen. Dan kan wor-
den omgezien naar een andere vrouw, die bereid is zwanger te wor-
den met zaad van de echtgenoot (op natuurlijke wijze of via KI) om
na de bevalling het kind af te staan aan de zgn. wensouders. De wens-
vader is de genetische vader, de draagmoeder de genetische mocder.
Bekijkt men deze situatie vanuit de draagmoeder, dan is het, wat de
herkomst van hict genetisch materiaal betreft ecnvoudig KID. Het ver-
schil zit in de inientie, nl. het vervangen van de rol van de onvrucht-
hare vrouw,
Ook kan de bevruchting van de draagmoeder tot stand worden ge-
bracht met zaad van een derde, het geval BF. Dit kan een oplossing
bieden, indien beide wensouders nict in staat zijn bij te dragen aan
een bevruchting. Het kind heeft dan uitsluitend genetische verwant-
schap met de draagmeeder en de derde-donor cn is genctisch geheel
vreemd aan de wensouders,
"T'en slotte aandacht voor BE. Dit komt kort gezegd neer op de situatie,
dat cen cchipaar besluit een kind e verwekken met de bedoeling dit af
te staan aan een bevriend echipaar, dat geen kinderen kan krijgen. Met
kunstmatige voortplanting heeft dit {tenzij het vruchibare echipaar zich

78



van KIE hedient) niets t¢ maken. Het kan onder het begrip draagmoe-
derschap worden gebracht in zoverre reeds voor de zwangerschap het
voornemen tot afstand aanwezig was, maar de situatic vertoont ook veel
gelijkents met het afstaan van een kind voor adoptie,

In dit stadium van mijn betoog is dit voldocnde om te kunnen stellen
dat achter het formele begrip draagmoeder een variéteit aan geneti-
sche combinaties schuilgaal,

1.g. Moitieven

Bij de vraag naar cen draagmeeder kan een veelheid van motieven een
rol spelen. Over het algemeen zal de wens uilgaan van cen {ccht)paar,
maar cr kan ook aan cen allcenstaande vrouw of man worden gedacht,
De wens kan in de eerste plaats zijn ingegeven door de onmogelijkheid
zelf cen kind te baren {dic bij cen man vanzelf spreekt). De onmoge-
lijkheid behoeft niet absoluut te zijn; het kan ook gaan om aan ccn
wwangerschap verbonden risico’s. Dit al wat meer subjectieve element
1s vecl sterker aanwezig indien de wens dat een andere vrouw het kind
draagt cn ter wereld brengt wordt ingegeven door de toch altijd aan
zwangerschap verbonden lasten en de daarmee gepaard gaande in-
breuk op bijvoorbeeld de carriéremogelijkheden.

Ook aan de kant van de draagmocder in spe kunnen diverse motie-
ven een rol spelen. Fr kan gehandeld worden uil naastenliefde in het
algemeen of uil lielde voor cen bevriend paar of persoon in het bij-
zonder. Genoemd wordt ook de wens zell een zwangerschap te crva-
ren ol zelfs het psychisch leed verbonden aan cen in het verleden on-
dergane abortus te compenseren. Ook financiéle motieven kunnen in
het spel zijn, indien een substanti¢le tegenprestatic kan worden be-
dongen. Op dit laatste kom ik hicronder neg uitvocerig terug.

1.g. Algemene houding tegenover draagmoederschap

Deze is over het algemeen zeer negadef. Beginsel 15 (CAHBI laat
draagmoederschap slechts in uitzonderingsgevallen 10e (op de beper-
kingen kom ik later terug). In de toclichting staat onder meer dat de
waardigheid van de vrouw vereist dal haar lichaam nict louter mag
dicnen als een instrument in het belang van anderen. Gedurende de
behandeling van notitie 20 506 in de Tweede Kamer wordt deze toon
in verschillende bewoordingen gezet. “Het kind 1s geen handelswaar’
{Haas-Berger), ‘de vrouw wordt gercduccerd tot baarmoeder’ (Sou-

79



tendijk-van Appeldoorn), terwijl vok in de literatuur en in de ver-
schillende rapporten weinig goeds van het draagmocderschap wordt
verwacht, Uit het vele citeer ik de Werkgroep,{42) waarin een zeer te-
rughoudend standpunt tegenover het verschijnsel draagmoederschap
wordt vertolkt. Het gaat hierbij niet in de cerste plaats om principié-
le bezwaren maar om een aantal psycho-sociale aspecten, aan het ver-
schijnsel verbonden. Deze zijn ook in de genoemde notitic, p. 33 c.v.
uitvoerig viteengezet en in de Mv'T p. 1/2 bij cerder genoemd wets-
ontwerp aldus samengevat:

het risico van emotionele problemen op langere termiin voor de moe-
der dic het kind heeft gedragen, in verband met de alstand dic van het
kind is gedaan;
- cen verhoogd risico van identitcitsprobleroen voor het kind dat s ge-
dragen en afgestaan door een draagmoeder;

de mogelijkheid dat een hechtingsproces, dat zich waarschiinlijk vanaf
de geboorte omwikkelt tussen de moceder en haar kind, wordt doorkruist
door de scheiding van de moeder;

liet risico dat de wensouders in hun verwachtingen worden teleurgesteld
of zelfs het kind nict willen accepteren danwel nict kunnen voldoen aan
de hoge cisen dic het opbonwen van cen goede ouder-kind relatie met het
kind van cen draagmocder stelt.’

Fen vitzondering hicrop vormt het rapport van de Gezondheidsraad,
p. o1 e.v. Kort samengevat wordt daar gesteld dat draagmoederschap
miet in de weg behoeft te staan aan een goede psycho-sociale ontwik-
keling van het kind; dat de identiteitsproblematiek wel groter zal zijn
dan bij kinderen ontstaan uit denorgamcten, maar dat deze proble-
men bij goede verhoudingen tussen ouder en kind {statusvoorlichting,
open communicatie) te overwinmen zijn, De raad acht het in het be-
lang van het kind het draagmocderschap onder bepaalde voorwaar-
den e accepteren en de gang van zaken zo goed mogelifk te begelei-
den en te sturen. De raad doct dan voorstellen om het verschijnsel te
reguleren, waarop ik later in dit preadvies uitvoerig hoop terug te ko-
men {zic p. g4 c.v.. Ock enige schrijvers staan betrekkelijk mild te-
genover het draagmoederschap {met name Hammerstein-Schoonder-
wocrd). Hun opvattingen zullen hieronder breed ter sprake komen.

Ondanks de ook aun regeringszijde bestaande aversie tegen het draag-
moecderschap wordt terzake geen wetgeving in het vooruitzicht gesteld,

(42) Aw. p. 539 ew
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behalve het genoemde wetsontwerp tot het strafhaarstellen van com-
merciéle bemiddeling. Dit ontwerp betreft derhalve niet het draagmoc-
derschap zelf] dat dus vrijelijk kan worden gepraktizeerd, uiteraard bin-
nen de grenzen van de bestaande wet. Daarom nu cen uitcenzetting
over de toepassing van het bestaande rechit op het draagmoederschap.

r.5. Familierecht

De beshssende keuze, die al in een vroeg stadium door vrjwel alle
schrijvers en ook in standpuntbepalingen van regeringszijde is ge-
maakt geeft de nodige zekerheid: aan het ‘mater semper certa est™
adagium wordt vastgchouden in dic zin, dat de vrouw dic het kind
baart als moeder in afstammingsrechtelijke zin wordt aangemerkt, on-
geacht de herkomst van het vrouwelijk genetisch maleriaal, de eicel.
Alle technicken vallen hicronder; IVF, GIFT, embryo-transplantatic
leiden tot het moederschap van de ontvangende, dragende vrouw. De
gehoorte is de beslissende gebeurtenis. Is de draagmoeder gehuwd,
dan s haar echtgenoot de vader, zoals voorzien in art. 197 e.v. Boek
1, is zij ongehuwd dan geldi art. 221 Boek 1. Indien in het kader van
het totstandbrengen van dec zwangerschap KID is toegepast geldt in
deze situatie exact hetzelfde als wat daarover eerder is opgemerkt. Alle
direet of zijdelings aan de afslamming verbonden rechtsvragen, zoals
dic betreffende het gezag en het levensonderhoud worden eveneens
langs dezelfde lijnen beslist. Het draagmoederschap is op deze wijze
onzichthaar gemaakt. Dit 1s geheel overeenkomstig de uiterst terug-
houdende opstelling van de regering: door geen enkel rechisgevolg
aan het draagmoederschap tc verbinden ontmoedigt zij het gebruik
ervar.

r.6. De wensvader

In dit verband nog een enkel woord over de wensvader, Kan hij naar
geldend recht het kind, indien de bevruchting heeft plaats gehad met
zijn zaad, crkennen? Uiteraard kan deze vraag slechts aan de orde ko-
men ingeval de draagmoeder ongehuwd is of indien  als @j wel ge-
huwd is - haar echtgenoot met succes het vaderschap heeft ontkend
{art. 200 Boek 1. 1s de wensvader ongehuwd dan kan hij hey kind er-
kennen. Het vereiste van tocstemming door de draagmocder zou cen
beletsel kunnen zijn, In het licht van de heersende jurisprudentie over
hei misbruik dat de moeder kan maken van haar bevoegdheid tot het

81



weigeren van de tocstemming,{43) wil het mij voorkomen dat aan het
draagmoedercontract in combinatie met de bevruchting met zaad van
de wensvader het rechtsgevolg moct worden verbonden dat de draag-
moeder in het algemeen in redelijkheid de toestemming niet mag wei-
geren, Indien de wensvader gehuwd is — wat regel «al «ijn — is hel de
vraag of dat huwelijk aan dec erkenning in de weg behoort te staan.
Ook dit beletsel is echter door de Hoge Raad gerelativeerd en daar is
hier zeker aanleiding toc. Deze erkenning brengt immers het huwelijk
van de erkenner niet in gevaar: integendeel.{44)

1.7, Het coniract

In de meest voorkomende, In ieder geval meest besproken, situatic zal

het contract er in grote Hjnen als volgt uit zien:(45)

- De plicht van de draagmoeder om zich kunsimatig te laten be-
vruchten met zaad van de wensvader;

- Dec plicht van de draagmocder om het kind bij de geboorte de na-
men te geven, die door de wensouders zijn opgegeven;

— De plicht van de draagmoeder om mee te werken aan de gezags-
wijziging over en adoptie van het kind door de wensouders;

— De plicht van dc draagmoceder om akkoord te gaan met ecn ver-
zoek 10l wijziging van de achternaam van het kind in die van de
wensouders;

- De plicht van de draagmoeder om het kind na de geboorte af te
staan;

— De plicht van de draagmoeder om gedurende de zwangerschap
nict te reken en geen alcohol of drugs tc gebruiken;

— De plicht van de wensouders om het kind na de geboorte te aan-
vaarden;

- De plicht van de wensouders om het kind al voor de geboarte bij
testament erfgenaarmn van hen te maken;

— De plicht van de wensouders om de kosten van de zwangerschap
te hetalen, zoals Keding, schoeisel en medische hulp;

— Dc plicht van dc wensouders om cen risicoverzekering voor de
draagmoeder af te sluiten;

i43) Zic Asser-de Ruiter-Moltmaker, nr. 758.

i44! Over deze materic ouk Brockhuijsen-Molenaar {1gg1;, p. 171 c.v. en Asser-de Ruiter-
Moltmaker, nr. 7536,

i45; Broekhuijsen-Molenaar {rogr), p. 153, Werkerovp, (1986), p. 62 co Helda {1986},
p- 43. Het in de tekst opgenemen overzichl onteen ik aan laatstgenoemde.
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— De plicht van de wensouders om de draagmoeder een honorarium
te betalen.

£.7.1. Nigligheid?

Behoudens cen cnkele uitzondering onder de schrijvers (ik wijs met
name op Hammerstein-Schoonderwoerd hieronder, p. g7) wordt een
dergelijke overcenkomst voor wat betreft de hoofdverplichtingen nie-
tig geacht wegens het ontberen van een geoorloofde oorzaak (strijd
met de goede zeden, art. 340 lid 1 BW). Deze opvatiing hangt uiter-
aard ten nauwste samen met de vrij algemene atkeer van het ver-
schijnsel draagmoederschap. Het contracteren over hoogst persoonlij-
ke zaken als bevruchting, zwangerschap, abortus en het afstaan van
een kind past inderdaad niet in ons recht. De contractsvrijheid kan
nict zover gaan dat mensen zich op deze ierreinen verplichten wot
handelen of nalaten. Algemcen wordt aangenomen dat dergelijke
overeenkomsten nielig zijn (art. 3:40 lid 1 BW) en dat nakoming cr-
van nict kan worden gevorderd. Nu de wetgever zich over deze ma-
terie niet expliciet heefl uitgelaten blijfi het intussen aan de rechter
overgelaten deze toctsing te verrichten.

1.7.2. Nevenbedingen

Wel bestaat cr cen levendige strijd over de geldigheid van de ver-
schillende nevenbedingen. Deze kwestie kan uileraard eerst een rol
spelen, indien de hoofdverplichtingen uit het (nictige) contract vrijwil-
lig worden nagekomen. Sommigen houden bepaalde nevenbedingen
voor geldig; anderen willen ook daarvan niet weten. In ons land wordt
over deze zaken buitengewoon weinig geprocedeerd, zaodat wij geen
rechterlijke vitspraken in de strijd kunnen werpen. Het debat blijft dus
overwegend op ecn theorctisch niveau steken. Daarbij gaat het dan in
hoofdzaak om het volgende.

1.7.9. Honorarium

In het algemeen wordt het bedingen van een honoerarium sterk afge-
wezen, indien daarin een wezenlijk element van legenprestatic ligt be-
sloten. Men kan lezen over belangrijke bedragen, in de orde van tien-
duizend gulden of meer. In tegenstelling tot andere schrijvers staat
Brockhuijscn-Melenaar{46) miet onwelwillend tegenover een zekere
vergoeding, welke zij nict wil beschouwen als de ‘prijs voor cen kind’,

{46} Broekhuijsen-Molenaar 1991}, p. 160/1.
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maar als cen tegenprestatic tegenover het ongemak van de zwanger-
schap. De grens stelt z{) daar waar de financiéle vergoeding de prik-
kel zou gaan vormen om het draagmoedercontract aan te gaan. Na
daar eerst anders over te hebben gedacht verklaart zij mu dat de grens
niet in een exact bedrag is weer te geven en wil 7ij de vaststelling daar-
van aan de rechter overlaten. Dit komt cr op neer dat — na nakoming
van de hootdverplichting - van dit bedrag betaling kan worden ge-
varderd voor zover de rechier dit een redelijke, niet overmatige ver-
goeding acht. Deze redenering spreckt mij aan, waarbij wel in ge-
dachien moet worden gehouden dat het gaal om de situatie dat de
hoofdverplichting {onverplicht!) is nagekomen.

1.7.¢. Onkostenvergoeding

Een vergoeding voor bepaalde kosten, zoals voor kleding, schoeisel en
medische hulp bij zwangerschap cn bevalling, en die van het sluiten
van een verzekering ten behoeve van de draagmoeder liggen naar de
mening van de meeste auteurs wel binnen de grenzen van het aan-
vaardbare. 1k sluit mij daarbij aan.

t.7.5. Ingrepen tn het lichaam

Strikt genomen beireft het hier geen nevenverplichtingen, maar cle-
menten van de hoofdverplichting, Men denke aan de verplichting tot
het ondergaan van kunstmatige inseminatic of embryo-transplantatie.
Fen contractuele verplichting daartoe kan niet anders dan als nietig
worden beschouwd. De naleving ervan kan niet worden afgedwongen.
Heizellde geldt voor de verplichiing een aborius te ondergaan, indien
de ongeboren vrucht gcbreken mocht blijken te vertonen.

1.7.6. Levenspedrag
Het is vanzellsprekend cen goede zaak voor moeder en kind indicn de
moeder zich onthoudt van het gebrutk van middelen {alcohol, tabak,
drugs, bepaalde medicijnen) dic de vrucht — en wellicht ook haarzell
-schaden. In die zin is er niets tegen dat een vrouw zich daartoe ver-
plicht. Hoeveel kinderen hebben nict tot hun welzijn met hun ouders
afgesproken dat zij ot hun achuiende levensjaar niet zouden roken en
dan cen zcker bedrag zouden ontvangen? In strijd met de gocde ze-
den lijkt mij een dergelijke levensgedrag-overeenkomst in ieder geval
niet. 'T'och zou cen afgedwongen naleving van dit deel van het con-
tracl tol zodanige ingrepen in de persoonlifke levenssfeer van de
vrouw kunnen leiden, dat naar dat aspect bezien het contract toch
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nictig moel worden geacht. Broekhuijsen-Molenaar{47} ziet theore-
tisch wel een mogelijkheid van schadevergoeding wegens nict-nako-
ming van dit nevenbeding, nl. indien na de feitelijke nakoming van
het draagmoedercontract het kind tengevolge van het vooralgaand le-
vensgedrag van de draagmocder extra behandcling en verzorging no-
dig heeft. De draagmoeder zou dan voor dic extra kosten bij wege van
schadevergoeding moelen opkomen, Wij naderen hier overigens ecn
ander terrein, nl. dat van de aansprakclijkheid van de mocder tegen-
over de ongeboren vrucht.

1.7.7. Schadevergoeding by niet-nakomen

Een ander aspect van de nietigheid van hel draagmoedercontract (ze-
ker met betrekking tot de hoofdverplichtingen) betrett de vraag of (ter-
wijl de nakoming niet kan worden afgedwongen wegens nietigheid van
het contract) dit laatste toch in zoverre geldig is dat bij niel-nakoming
de weg naar schadevergoeding openstaat. Ook hicrover heeft Broek-
huijjsen-Molenaar{48; een interessante mening, die ik als volgt meen te
kunnen samenvaiien, In de eerste plaats relativeert zij de nictigheid
van het contract. ‘Hoe nietlg is nietg? De ratio van de nietigheid ligt
in de ongewenstheid dat nakoming kan worden gevorderd van onzede-
lijke prestatics. Voor het overige kan het contract geldig zijn, In de
tweede plaats ziel zij in de contracisvrijheid een o hoog goed, dat
daaraan in heginsel dezelfde waarde moet worden toegekend als aan
het grondrecht van de bescherming van de persconlijke levenssfeer van
moeder en kind (die aan gedwongen nakoming in de weg staat). Jen
slotre vindt zij dat een recht op schadevergoeding een preventieve func-
tie kan vervullen. Qok #ij vindi nl. dat het draagmocederschap cen ver-
schijnsel is dar niet gestimuleerd moet worden, Schadevergoeding we-
gens nict-nakoming acht 71 dus mogelijk en zij betreki deze vervolgens
op de situatie dail de wensouders weigeren het kind te accepteren dan
wel dat de wensmoeder weigert het kind af te geven. Wel heel in het
kort geell zij ook aan dat cen beroep op overmacht niet opgaat: “... de
verhindering van de nakoming komi op grond van de aard van de
overeenkomst voor rckening van de debiteur’.

Wat hiervan te denken? et is allereerst opvallend dat de schrijfster
aan de enc kant kennelijk niet geheel afwijzend staat tegenover het
draagmoedercontract {de meer fervenie bestrijders nemen zonder

ig7: Broekhuijsen-Molenaar {19gi, p. 163.
i48i 1dem, p. 153/6.



meer nietigheid aan van alle ertoe behorende bedingen cn zien ook
geen ruimte voor schadevergoeding en over dit alles oordeelt z1j blijk-
baar ruimer], terwijl zij aan de andere kant toch het gebruik van het
contract wil ontmocdigen en zelfs voorkomen (de door haar gesugge-
reerde preventieve werking). Dat hjkt mij niet gehecl logisch. Het
denkbeceld van (slechis) partiéle nietigheid en het dus verbinden van
rechtsgevolgen aan het contract betckent mijns inzicns cen zekere ju-
ridische legitimering ervan. Schrijfster is daarin vrij ruim, maar pleit
toch voor preventic. Ook lijkt mij die preventieve werking nict sterk.
Zeker, voor de degene die er rekening mee houdt schadevergoeding
te mocten betalen kan in de potentiéle verplichting daartoe een rem
gelegen zijn het {nietige) contract tc sluiten. Maar de andere partj kan
zich door dat rechtsgevolg juist gesteund voelen in de afsluiting van
het contract.

In het licht van haar opvatting bespreckt Broekhuijsen-Molenaar de
twee reeds genoemde situaties, nl. weigering tot afname door de wens-
ouders cn weigering tot afgifte door de draagmoeder. Zij stelt voor de
welgerachtige wensouders, dic de draagmocder met het kind laten =it-
ten, te laten opkomen voor het levensonderhoud van het kind. De
weigerachtige draagmoeder zou meocten opkomen voor de door de
wensouders nutteloos gemaakte kosten (inrichting kinderkamer, baby-
uilzet e.d.). Vergoeding van immateri€le schade wijst zij af, alleen al
vanwege de onmogelijkheid causazal verband aan te tonen.{4q)

Bij de beoordeling van dezc gedachten stel ik voorop dat wij ons hier
bevinden op cen mocilijk betreedbaar, glibberig terrein, waar de weg
tussen de in geding zijnde belangen niet gemakkelijk te vinden is. Al-
les atwegend, en met name in het oog vautend dat de metigheid van
het contract moet worden aangenomen op grond van zwaarwcgende
motieven, entleend aan de grondrechten van moceder en kind, meen
ik dat schadevergoeding in beginsel niet past. Teder van partijen sluit
een dergelijk contract voor eigen rekening cn risico en moet zich be-
wust zijn van de onmogelijkheid nakoming te vorderen. Zij begeven
zich - om eens beeldspraak te gecbruiken — samen in cen wankel boot-
je. Zij vormen cen risico-gemeenschap waarbij ieder maar moet af-
wachten of niet een gedraging van de ander het cind van de tocht zal
betekenen. In dit licht gaat het mij te ver de in gebreke blijvende
wensouders e belasten met het levensonderhoud van het kind.

Ik wijs ook nog op cen ander clement, Stel dat de wensouders aan-

497 Aw. p. 138/,
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vankelitk weigeren het kind op te nemen. Geconfronteerd met de eis
tot schadevergoeding verklaren zij zich alsnog daartoe bereid. Is het
in het belang van het kind om op die grond bij de wensouders te wor-
den opgenomen? Moet het kind dan als cen postpakketje naar dc
wensouders worden gestuurd? Er moet met andere woorden zo snel
mogelijk een eind komen aan de onzekerheid en die zal bij een voort-
durende alimentaticverplichting niet ophouden.

Iets anders is dat cr op beperktere schaal wel ruimte 1s voor het ver-
goeden van de in hel licht van het contract gemaakie kosten, aan de
zijde van de draagmoeder voor medische hulp e.d., aan de zijde van
de wensouders voor aanschaflingen als baby-uitzet en inrichting van
dc babykamer.

1.7.8. De fertelijke nakoming

De aan het draagmoedercontract verbonden gebreken van juridische
aard {dic tot nietigheid leiden) zijn blijkbaar voor de direct hetrokke-
nen miet van deorslaggevende aard, zodat het contract veclal vrijwil-
lig wordt nagekomen,

Daaraan zijr intussen nog wel cnige obstakels verbonden. De draag-
moeder is  naar geldend recht  moeder en haar eventuele echige-
noot is vader, Wil het kind ten slotte te boek staan als wettig kind van
de wensouders, dan zal de normale procedure voor adoptie moeten
worden gevolgd. Dat betckent allereerst (zic art. 228 Bock 1) dat het
kind feitelijk door de wensouders moet worden verzergd en epgevoed.
Ons rechl kent niet de rechisfiguur ‘afstand doen van een kind’, zo-
dat de draagmocder dic het contract feitelijk wil naleven niets anders
te doen staat dan het kind ler verzorging over te geven aan de wens-
ouders. Hicrtoc is cchter tocstemmming van de Raad voor de Kinder-
bescherming vereist (art. 442z Sr), terwijl melding aan de burgemees-
ter en toezicht door de raad voorzien zijn in de Pleegkinderenwet,
Brockhuijsen-Molenaar(50) heeft hiervoor een uitweg gevonden in die
zin, dat z1j de wensvader (mel wiens zaad het kind bij de draagmoe-
der is verwekt) beschouwt als bloedverwant in de eerste graad, zodat
de gchele regeling niet van tocpassing is. Mcn kan daar nog aan toe-
voegen dat  als de wensvader bloedverwant in de eerste graad is
zijn cchtgenote, de wensmoeder, cen cerstegraads aanverwant is. In
dit opzicht zou er dan  voor wat betreft de feitelijke overgang van
het kind naar de wensouders — geen enkel probleem zijn. 1k vraag mij

mo} Rrockhwijsen-Molenaar (19g7., p. 172,
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echter af of dit opgaat. Het is waar dat onder bloedverwamschap in
de zin van art. § Bock 1 hiologische verwanischap moct worden ver-
staan.(51} In de context van de Fleegkindercnwet moet mijns inziens
hij bloed- en aanverwanten toch eerder worden gedacht aan personen
tusscn wic familicrechtelijke hetrekkingen bestaan. Het gaat er immers
om dat het kind in de familie blijfl, zodat daar verder geen autoritel-
ten aen te pas hoeven te komen. Het standpunt van Brockhuijsen-Mo-
lenaar zou er toe leiden dat aungenomen moet worden dat een kind
buiten de Plecgkinderenwet om kan worden opgenomen door bij-
voorheeld de aangetrouwde oom van de zaaddonor {art. 1 van de
Plecgkinderenwet spreekt immers van bloed- en aanverwanien tot in
de derde graad). Ecn dergelijke uitleg 1s toch niet verenighaar met het
beschermende doel van de wet. Art. 4424 Sr geldt trouwens algemeen,
z1j het voor kinderent beneden de leeftijd van zes maanden.

[k meen dat deze beschermende veorschriften hier in het gehecl niet
misplaatst zijn cn kunnen hewerken dat bij de nakoming van draag-
moedercontracten het belang van het kind in het vog wordt gehou-
den. Mij zijn ook geen gegevens bekend dat de raden — die hicrin ove-
rigens ook niet veel praktijkervaring hebben kunoen opdoen  hier
onrcdclifke belemmeringen in de weg leggen. Na verleop van tijd kun-
nen de nodige procedures in gang worden gezet dic lciden tot ont-
hefting van de draagmoeder {eventueel ook de ‘draagvader” van het
gezag, benoeming van een van de wensouders tot voogd cn zo rich-
ting adoptie. Daarmee is dan hel proces voliooid.

Men kan er intussen veilig van uitgaan dat dit alles niet in de bedoe-
ling heeft gelegen van de betrokken partjen. Met name de wensou-
ders willen niet een kind adopteren, maar zell een kind ‘onfvangen’,
Het komt daarom voor — de mate waarin kan ik nict becordelen - dat
de wensouders het kind zonder ofliciéle 1oestemming tot zich nemen
en her aangeven als hun cigen kind. Zij maken zich daarhij schuldig
aan {wee strafbare feiten, nl, dat van art. 227 WvSr [valsheid in ge-
schrift} en art. 236 WvSr {(verduistering van staat). Omdart geen der
belrokkenen belang heefl bij aangifie kraail er geen haan naar. Ten
opzichte van de betrokken ouders zijn het slachtoiferloze delicten (zij
zijn juist helanghebbende daders resp. medeplichiigen], terwijl het eni-
ge slachtoffer (het kind) zich in leder geval aanvankelijk nergens van
bewust is.

Afstammingsrechtelijk kan nog worden opgemerkt dat de echtgenoot

50 Asser-De Ruiter-Muolimaker, nr. 123,
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van de draagmoeder het vaderschap van het kind kan ontkennen in-
gevolge art. 200 Boek 1, tenzi] hij toestemming tot de inseminatic van
zijin vrouw heeft gegeven en hij daarmee het recht op ontkenning
heeft verspeeld (art. 201 Roek 1).

Over crkenning door de wensvader (met wiens zaad de draagmoceder
is bevrucht) sprak ik rceds op p. 81 e.v. Macht deze mogelijkheid er
zijn dan is er één obstakel minder, omdat het ter verzorging onder-
brengen van cen kind bij de vader buiten het bereik van de Pleegkin-
derenwet en het Wetbock van Strafrecht valt,

1.8. Draagmoederschap en omgangsrech!

Tocn de Hoge Raad nog epteerde voor het aznnemen van “family life’
uitsluitend op grond van biolegische verwantschap,(52) kon ook voor
dc draagmoeder die het kind terstond na de geboorte had afgestaan
de ‘family life’-relatie tussen haar en het kind worden aangenomen,
Nu dat is losgelaten en voor “family lifc’ ook feitelijke banden mocten
bestaan, zal in het algemeen na de nakoming van hel contract geen
‘family life’ bestaan tussen moeder cn kind.

Tach stel ik hierbij nog een enkele vraag, Moet het dragen van het
ongchoren kind nict worden heschouwd als “prenataal [amily life’? De
band tussen de moeder en het kind is in leder geval ten tijde van de
gchoorte veel sterker dan die tussen het kind en de verwekker {laat
staan de donorl.

1.g. Draggmoederschap en anonumiteit

In theorie kan op dezelfde wijze over de anonimiteit van de donor als
over die van de draagmoeder worden gesproken. Volgens Heida(zg)
hecft de draagmoeder op grond van ari. 8 EVRM het recht op hand-
having van haar anonimiteit en de Werkgroep(s4) betoogt, dat bij
anonicm draagmocderschap kan worden voorkomen dat een kind
twee moeders heeft. Zinvol leven{ss) gaat het dicpst in op de mogelij-
ke identitcitserisis en beveclt in zoverre anonimiteil aan. Anderzijds
wordt gewicht toegekend aan het feit dat het kind op deze wijze van

i521 Asser-De Ruiter-Maltmaker, nr. 1017 v,
i531 Heida (1986], p. 46.

{54) Werkgroep (1586}, p. 67.

g5t Zinvol leven (1988), p. 44 e
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zijn biclogische wortels wordt afgesneden (hetzelfde argument dat te-
gen de anonimiteit van de zaaddonor wordt gebruikt),

l'och zal in de praktijk het vraagstuk van de anonimiteit in zoverre an-
ders ligaen, dat er over het algemeen wel contacten zullen bestaan tus-
sen wensouders en draagmoeder en dat alleen al daardoer de anoni-
mitelt niet in volle omvang kan bestaan, Wel blijft het mogelijk dat de
ouders het feit van het draagmoederschap en a fortiori de persoon van
de draagmoeder voor het kind geheim houden. Echte anonimiteit kan
alleen bestaan ingeval van cen hoogtechnologisch draagmoederschap,
In alle andere gevallen kan hei vraagstuk van de anonimiteit alleen
worden opgelost in het kader van cen zekere regulering en de voor-
standers van de anonimiteil zijn daar nu juist tegen. Ook voor nict-
regulering moel derhalve cen prijs worden betaald.

Principiecl zic ik geen verschil tussen de anonimiteitsvraag bij KID en
bij draagmoederschap, ot stand gebracht met aan de draagmoeder
vreemd gencdsch materiaal. Tk verwljs dan ook naar p, 48 ev.,

1.10. Nadere regelgeving gewenst?

De beamtwoording van deze vraag houdt uiteraard nauw verband me1
de waardering of afkeuring veor het draagmocderschap.

Verklaarde tegenstanders zullen over het algemeen regulering van het
verschijnsel ongewenst achten, omdat zij daarin een legitimering zien.
Wie er onbevangener tegenover staat ziet voerdelen in nadere regel-
geving omdat dan zckere nadelen kunnen worden ondervangen, Over
één ding bestaat echter wel algemene overeenstemming, nl. dat com-
merciéle bemiddeling bij draagmoederschap moet worden tegenge-
gaan. Inmiddels is een wetsontwerp door de Tweede Kamer aange-
nomen, dat ik hieronder zal bespreken (zie p. 101}

r.10.1. Strafbaarstelling?

Dit is de meest vergaande (ook kan men zeggen: de minst vergaande,
nl. qua erkenning) vorm van regulering, In Nederland wordt zij — an-
danks dc tegen het draagmeederschap bestaande bezwaren - deels
omdat men draagmoederschap wil tolereren en/of de rechtsgevolgen
crvan op ccn andere wijze wil regelen, deels ook omdat van siraf-
baarstelling geen of nauwelijks effect wordt verwacht, niet voorge-
staan.

In de MvT wetsomwerp 21 968 wordt deze nict-strafbaarstelling als
volgt gemotiveerd:
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‘Fen rechtatrecks algeheel verbod van draagmocderschap en van elke be-
middeling terzake is nict handhaalbaar, aangezien veelal niet zal kunnen
worden aangrtoond dat het voornemen om afstand te doen van het kind
reeds vOor de zwangerschap bestond. Het verweer dat dit voornemen of
de uitvoering van dit voornemen geen verband houdt met draagmocder-
schap maar veoritvloeil uit ongewenste zwangerschap, zal veelal niet vol-
doende kunnen worden weerlegd. Bovendien zou het streven om een zo-
danig verbod e handhaven, Iciden lot opsporingsonderzock dat diep in de
persoonlijke levenssfeer van de betrokken vrouw ingrijpt. Voornoemde be-
wwaren gelden evencens met betrekking 1ot cen verbod van commercieel
draagmoedcerschap. In het Taasste geval moct ook nog worden bewezen dat
de ontvangen vergoeding meer dan kostendekkend was.”

Deze motivering is erg pragmatisch en gaat ongenuanceerd uit van
het verkeerde van draagmoederschap. Tk meen dal Sluyters (1992),/56)
terecht even als het ware op de stocl van de regering gaat zitten en
uiteenzet waar het de regering #1jns nziens in wezen om gaat, ol,

‘Tet is cen groot goed dat mensen vell beslissen over eigen nakomcling-
schap. Voor dat belang moet in het algemeen wijken het bolang van kin-
deren dic als gevolg van een, in de ogen van de maatschappij, verkeerde
beslissing geboren worden. De zelfhoschikking van de betrokken individu-
en (draagmoeder en wensouders; en hun privacy moelen overwegen ¢n
nict door een strafrechtelijke maatregel getroffen worden. Dit argument
geldt nict voor derden dic beroepshalve of bedrijfshalve bemiddelen. Hier
komt bij dat naar ik verondersiel ook de regering — wellicht met de Bij-
belse voorbeclden van draagmoederschap voor ogen  ondanks haar in
woorden geheel negaucl oordeel or weh wel oog voor heeft dar draag-
moederschap soms een zegen kan zijn voor alle beirokkenen. 14t zijn naar
tk meen de werkelijke, goede, redenen waarom, ondanks het met de mond
beleden uitgangspunt ock dit levensbeschouwelijk wetsvoorstel een com-
promis-karakier heeft. Een belangrijk argument tegen een algeheel verbod
lijkt ] overigens ook dat het gevolg daarvan zou zijn dat een uit een
draagmoeder geboren kind met zich zou kunnen dragen het belastende
gevoel de vrucht van een strafbaar feit te zijn. Dat moet vermeden wor-
den’.

In het midden latend of dit inderdaad de bedoeling van de regering
is meen ik dat Sluyters hier terecht een materiéle motivering voor niet-

ir6) Het citaat staal op p. 658,
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stralbaarstelling heeft aangedragen, waarin ook de grondrechielijke
aspecten van het vraagstuk aandacht krijgen.

1.10.2. Contract in strijd met de goede zeden?

Tu dit verband is er een gelegenheid wat nader in te gaan op de vraag
of cen draagmoederconiract in alle opzichien in strijd is met de goe-
de zeden,

Allereerst gaal het om de vraag of men mag coniracieren over een
kind, meer in het algemeen over familicrechtelijke aangclegenheden.
De cerste opwelling is dat dit niet kan — dat is ook de mijne — maar in-
dicn wij wat nader naar het familierecht kijken dan zien wij dat cr toch
heel wat voorbeelden zijn van overeenkomsten over familierechtelijke
aangelegenheden, of althans van silnaties die daar heel dichtbij komen,
Echtgenoten mocten met clkaar samenwonen, maar onderling overleg
kan die verplichting opheffen {art. 83 Boek 1), Als de scheidende echi-
genoten het daarover eens zijn wijst in de praktijk de rechter de voog-
dij 1oe aan de daarwe ‘overeengekomen’ ouder. LErkenning van een
kind door ecn man met tocstermming van de moeder maakr het kind tot
kind van die man, ook al is hif niet de verwekker {art. 223/4 Boek 13,
Indicn een gechuwde man tocstemming geeft tot cen daad, dic de ver-
wekking van een kind tengevolge kan hebben, dan wordt bij daardoor
de wettige vader. Dit alles, gevoegd bij de mogelijkheid van crkenning
véor de geboorte en de prakejk van de adoptievoorbereiding, maakt
de stap naar cen wat minder afwijzende benadering van het draag-
mocderschap minder groot. Coester-Walijen heeft mijns inziens over-
tuigend uiteengezet dat het draagmoedercontract, zolang het maar
nict is gericht op het tot stand brengen van cen andere dan de door
de wet aan de geboorte verbonden familierechtelijke status van het
kind, nict in strijd met de goede zeden behoeft te worden geacht.
Omdat haar betoog een uitgebalanceerde motivering geeft, die ik el-
ders nict zo compleet heb gevonden, geef ik cen (te) lang citaat:{57)

‘Auch die Frage, ab Ersatzmutterschaftsvertrige als Ganzes gegen die gu-
ten Sitten verstossen und damit unwirksam sind § 138 BGD), ist bei ge-
nauer Betrachtung «u verneinen. Zwar mégen derartige Vertrige auf ethi-
sche Bedenken stossen, dic Einstufling des gesamien Vertrages — also nicht
nur einzelner Teile wie etwa der Entgeltzahlung - als sittenwidrig ist aber
weder gerechtfertigt noch aus sittlichen Gesichtspunkten angezeigt. Dies
ergibt sich aus folgenden Uberlegungen. Die Entscheidung des Wunschel-

i37] Coester-Waltjen (:g86), p. B yo/82. De noten heb ik weggelaten.
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ternpaares flir Nachwuchs kann nicht als sittenwidrig cingestutt wer-
den. Die mit der Vereinbarung einer kiinstlichen Insemination verbunde-
ne Technisierung des zur Entstehung eines Menschen fithrenden Vor-
gangs wird von der Rechtisordnung prinzipiell nicht beanstandet, wie sich
an dem Beispiel vor allem der homalogen kiinstlichen Insemination und
der In vitro-Fentilisation zeigt. Die heterologe Insemination, die im Rah-
men der Ersatzmutterschaftsvereinbarungen vorgenommen wird, stésst
auf weniger Bedenken als die oben diskutierte heterologe Insemination im
herkémmlichen Sinne. Dic das Sitiengefiihl stérenden Einrichiungen und
Verfuhren wie Samenbanken, postmortale Inseminalionen, Masseninse-
mination mit dem gleichen Sperma oder mit einem Samengemisch gibt es
im Rahmen der Ersatzmutterschalt nicht, Auch das Problem der Anony-
mitit entfillt bel der heterologen Insemination der Ersatzmutter, da der
Wunschvater seine Vaterrolle nicht nur dokumentieren, sondern sogar
{tbernehmen will. Auch der Frsatzmutier kanm nicht der Vorwurf gemacht
werden, dass sie ihre Foripflanzungstitigheit ausserhalb jeder menschli-
chen Kommunikation betitige und sich um die Entstehung des neuen
Menschen nicht kiimmere, wigt doch gerade sic wihrend der ersten neun
Monate ganz wesentlich zur Menschwerdung dieses Kindes bei,

Das Argument, dass die unverzichtbare Menschenwiirde der I'rau durch eine
Ematzmutierschalisvercinbarung verlewet sel, {iberzengtl nicht, Die Berufung
auf eine Gelahr der Ausbeutung von Frauen, der Benutaung ciner Frau als
Gebdrmaschine in diesem Zusammenhang, erscheint in einer Zeit, in der
sich das Sclbstbestimmungseecht der Frau ither jhren cigenen Késrper sogar
gegeniiber dem Schutz ungeborenen Lebens in weilern Umlang durchsetaen
kennte, verfehlt: Die Fran muss nicht vor sich selbst geschitzt werden. Einer
Kommerdalhisicrung der Gebirfihigkeit der Frau ldsst sich durch eine Be-
scidgung eines eventuellen kommerziellen Llementes in den entsprechenden
Vercinbarungen begegnen. Es reicht unter diesem Aspekt aus, wenn man
Entgelivereinbarungen als sittenwidrig ansicht oder ausdriicklich verbietet.
Die Wiirde einer Frau als Mutter kinnie miglicherwoise verletet sein, wenn
man eine Frau »wingen wiirde, ¢in von ihr geborenes Kind abzugeben, Ein
derartiger Zwang besteht jedoch nicht. Das deutsche Recht bindet eine Frau
nicht einmal an eine vor Gehurt oder innerhalb der ersten acht Wochen
nach Geburt gegebenen Zustimmung 2ur Adoption. Noch viel weniger kann
eine vertragliche Abhmachung bindende Wirkung enfalten.

Dass eine Frau freiwillig ein von ihr geborenes Kind an andere Personen
als Fltern abgibt, ist e¢in aus der Adoption bekannter und ven der Gesell-
schaft prundsitzlich akseptierter Vorgang, Dic Besonderhcit, dass im
Rahmen von Vereinbarungen iber kiinstliche Belfruchtungen ein Kind
mit dem Bewusstsein der spateren Abgabe an andere gezeugt werden soll,
erfordert keine andere Wertung, Dies zeigen Uberlegungen zur parallelen
Situation bei natirlichen Zeugungen: Nicht selien findet ein Geschlechts-
verkehr mit dem dolus eventualis ciner duraus resulierenden Schwanger-
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schaft in dem Bewusstscin statt, dass cinc solche Schwangerschaft notfalls
abgebrochen werden kann. Entschliesst sich in einem solchen Fall die Frau
withrend der Schwangerschaft dazu, das Kind zur Welt zu bringen und
durch andere adoptieren #u Jassen oder war dics von Anfang an ihre Mo-
tivation, so wird hierin eine zwar unter sittlichen Gesichtspunkien be-
denkliche, rechdich aber akzeptabele Entscheidung gesehen. Keinesfulls
wird der gesamte Vorgang als menschenunwiirdig klassifiziert, Sauberkeit
und Ehrlichkeit in der Argumentation verbieten daher, dic Wirde der
Frau als Argument fir die Sittenwidrigkeit einer Vereinbarung einzuset-
zen, in der sie erklirt, thr Kind spiter abzugeben. Der Vorschlag der Ar-
beitsgruppe ‘In-Vitro-Fertilisation, Genomanalyse und Gentherapie’, der
cine Verletzung der Menschenwiirde der Frau nur bei altruistischer Mo-
tivation und naher Verwanduschalisbesichung wwischen Ersalzmutter und
Wunschmutier verneinen will, iherzcugt demgegeniiber nichi: Die bMod-
vation ist nur schwer erkennbar und bicter damit kein sichercs Abgren-
zungskriterium; die Beschrinkung auf Verwandte ist willkiirlich. Ob eine
Ersatzmutter 2u cinem ‘auswechselbaren Exemplar der Gattung Mensch’
wird, hiingt allein davon ab, wic man thre Rechisposition gestalet, wic-
weit die Rechtsordnung ihre biologische Verbindung »um Kind anerkennt
und toleriert, Dazu ist das generelle Verdikt der Sittenwidrigkeit der Er-
satemnuuterschall nicht crforderlich und anch nicht dienlich. Die Frage,
wiewelt eine Ersatzmulterschafisvercinbarung  Bindungskralft enifalien
kann, liegt auf einer anderen Ebene, da auch rechtlich wirksame Verein-
barungen nicht durchsetzbar sein kénnen’.

Dit inzicht betekent nog miet dat het gemakkelijk zal zijn het draag-
moedercontract als ecn bijzondere evereenkomst te regelen. Daarvoor
blijven toch te veel problemen bestaan ingeval van niet-nakoming.
Maar wel maaki dit inzicht de weg vrij voor cen nader overwegen van
cen zekere regulering en -- voor bepaalde vormen van draagmoeder-
schap — het inpassen crvan in het afstammingsrecht.

De met name van feministische zijde wel cens geconstateerde “hyste-
ric’ jegens het draagmoedercontract is miet nodig en staat inderdaad
aan een behoorlijke regelgeving in de weg, In de volgende paragrafen
wil 1k trachten de gedachte van nadere regelgeving met betrekking tot
het draagmoedercontract uit te werken.

1.10.3. Regulering
De Gezondheidsraad{58) heeft terzake een voorstel uitgewerkt, dat er
als volgt uitziet:

(58} Gerondheidsraad (1686}, p. 03 ev.,
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Nadat zij het, eventueel in overleg met de hulpverlencr, onderling cens
#ijn geworden, dienen de wensouders ¢n de draagmoeder met haar even-
tuele partner zich samen hij de Raad voor de Kinderbescherming te mel-
den, Alle betrokkenen dienen bereid te #djn intensicve begeleiding te ac-
cepteren en goed voorgelicht te worden over consequenties, mogelijke pro-
blemen, en de cisen die aan hen gesteld zollen worden,

Daarna zullen de afspraken schrifielijk dienen te worden vastgelegd. Alle
betrokkenen dienen zich daarmee accoord te verklaren, en als alles in orde
is zal de Raad cen verklaring van geen bezwaar voor adoptic geven, Re-
gelmatig contact tussen wensouders en draagmoeder tijdens de zwanger-
schap kan zinval zijn.

Bij adoptie In verband met ongewenste zwangerschap en een noodioe-
stand van de moeder wordt de baby eerst drie maanden op neutraal ter-
rein verzorgd (in verband met de labiele situatie waarin de afstandsmoc-
der verkeert} en vervolgens een juar door de aspirant-adoptiefouders,
waarna de adoptie kan plaatsvinden. Tot die tijd kan de oorspronkelijke
mocder zich bedenken, In de sitwatic waarin een veouw cen kind draage
met de veorafgaande bedoeling het aan de wensouders te geven acht de
comrmissie een minder zware procedure aangewezen.

Het is in het belang van bet kind dat de neutraalicereinfase wordt over-
geslagen en dat het meteen na de geboorle wordt overgebrachl naar de
positieve situatie waar het emotioneel gewenst is en contact krijgt met de
socialc moeder en vader, Dit is tevens in het belang van de wensouders,
De drasgmeoeder krijgt na de geboorte een enige taunden durende in-
stinctieve toeneiging naar het kind en dient enige bedenktijd te krijgen; de
commissie acht het onethisch cen mocder na de bevalling van haar kind
te dwingen het af te staan, ook al was dat g maanden te voren haar voor-
nemen. Drie maanden na de geboorte dient de draagmoeder in de gele-
genheid gesteld 1@ worden op haar besluit terug e komen en het kind te-
rug te krijgen. Doet zij dul niet, dan dient de overdracht definidel te zijn
en dient de adoptie, die reeds voor de geboorte was voorbereid zo snel
mogelijk tot stand te kormen.

Enig contact tussen wensouders en draagmoeder na de overdracht kan
#invol zijn, Dit dient cchter aan de betrokkenen te worden overgelaten.

Voorwaarden te stellen aan wensouders, die een draagmoeder vragen een
kind voor hen te baren:
- wensouders mogen alleen op medische indicatie gehruik maken van de
diensten van een draagmoeder;

de wensouders moeten hun infertiliteit verwerkt hebben;
- de wensouders mocten ieder voor zich een positieve beshiitvorming ten
aanzien van de gang van zaken hebben gemaak,

wensouders moeten een kind een goed leel- en ontwikkelingsklimaat
kunnen aanbieden. Zij moeten hun eigen situatie daarop kritisch beldjken;
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- wensouders moeten bereid zijn tot open communicatie met het kind
over zijn onstaanswijze;

- wensouders moeien bereid 2ijn etk resultaat van de zwangerschap te ac-
cepteren, ook als het bijvoorbeeld een gehandicapt kind zou zijn of een
drieling;

- wensouders dienen alleen onthefling van hun veranwwoordelijkheid (e
kunnen krijgen in noodsituaties, zoals overlijden of imvaliditeit, analoog
aan de wijze waarop dat voor natuurlifke ouders geregeld is,

Voorwaarden te stellen aan de aspirani-draagmoeder:

er dient cen marginale toetsing plaats te vinden op de echiheid van haar
wons tol draggmocderschap: ze mag niet gedwongen of gechanteerd zijn
en niet Jabiel zijn. Ze mag geen excessieve vergoeding vragen;
- de vrouw dic draagmoeder wil worden moet gezond zijn en geen draag-
ster zijn van een erfelijke ziekte. Het is wenselijk dat zif jonger is dan 46
jaar zodat op grond van haar lecftijd geen prenatale diagnostick nodig is;
- #ij moet al cerder gebaurd hebben: ze weel dan of ze gemakkelifk zwan-
ger wordt, en of ze zonder complicaties een zwangerschap kan uitdragen
en een kind kan baren; ze weet wat het krijgen van cen kind emotioneel
voor haar betekent, en kan beter dan cen vrouw dic nooit gebaard hecli
broordcien of z¢ in staat zal #ijn haar kind al te staan;
— zlj moet bereid zijn tijdens de zwangerschap een gezonde leefwijze te
volgen (geen druggebruik, geen aleolholgebruik, niet roken);

zij moet hereid zijn in de periode rond de coneeptic geen gemecenschap
met andere mannen te hebben;
- haar eventuele partner moet ermee instemmen dat zij draagmoeder
wordt;
= zij maet hereid zijn alle in de overcenkomst vasigelegde voorwaarden na
e leven,

Het lijkt mij zonder nader betoog wel aannemelijk dat, indien het
draagmoederschap op deze wijze zou kunnen worden voorbereid en
uitgevoerd, ccn situatic kan worden bereikt, die zcker niet onderdoct
voor adoptie en die tevens - ook dat is van belang  de uit de Pleeg-
kinderenwet voortspruitende problemen (zic p. 87 c.v.} oplost. Juri-
disch gezien zal adoptie het sluitstuk moeten blijven {(waartegen mijns
inzicns ook geen bezwaar bestaat), tenzij voor bepaalde vormen van
draagmoederschap een rechtstreekse inpassing in het afstarnmrings-
recht mogelijk zou zijn. Zie daarover de volgende paragraaf.
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r.10.4. Inpassing in het afstammingsrecht

1.10.4.1. Opwatting Hammerstein-Schoondercwoerd.

Ik noemde haar reeds als een auteur, die ecn betrekkelijk mild stand-
punt inneemt ten aanzien van de geldigheid van het draagmoeder-
contracl.(5g) Al ziet i) daarin geen problecemloze vorm van hulpver-
lening bij ongewenste kinderloosheid, zij wil toch onderzocken of er
in het belang van de betrokkenen niet iews ten goede mee kan worden
gedaan. In zeer beknopte vorm doct zij cen aantal belangwekkende
suggesties, die op het volgende neerkomen. Tk beperk mij bij deze
weergave in dit verband tot de implicatics voor het afstammingsrecht.
Zjj stelt {de indeling is van mij):

¢. indien de draagmoeder niet de genetische ouder s zou ontkenning
door haar en erkenning doour de wensmoeder ook védr de ge-
hoorte van het kind cen uitweg bieden;

4. indicn draagmoeeder weigert het kind aan genetische wensmoeder
af te staan, dan zou de wensmoeder de mogelijkheid mocten heb-
hen om het juridisch moederschap over het kind te doen vaststel-
len,

¢. als wensouders het contract weigeren na te komen: niet-genetische
draagmoeder kan haar juridische moederschap ontkennen, waar-
na gedwongen vasisielling van de afstammingsrelatic genetische
mocder-kind moct kunnen plaatsvinden. De ouderlijke zorg zal
laatstbedoelde wel niet op zich willen nemen, maar de gevelgen
van haar handclen voor wat betreft de kosten van levensonder-
houd en eventueel erfrecht dient zij niet e ontlopen. Het gaat nict
aan om hier de draagmocder alle risico’s te laten dragen;

d. vanzelfsprekend komt de mogelijkheid van onitkenning nict toc
aan de draagmoeder die zell de genctsche moeder is. Z3j zal af-
stand van het kind moeten doen indien zij het contract wenst na
te komen;

¢. de draagmoeder dic zelf genetische ouder is kan van gedachten
veranderen en kind willen bechouden; dan geen gedwongen aft
stand;

# wel kan kind ongehuwde draagmoeder worden erkend door de ge-
nectische wensvader.

Opvallend in dit pakket denkbeelden is de prioritaire betekenis die
ngl Hammerstein-Schoonderwoerd {1988), p. 3-4.
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wordt toegekend aan het genetisch moederschap en de geringe bete-
kenis dic wordt verbonden aan het dragen en baren van het kind.
Kort samengevat geeft Hammerstein-Schoonderwoerd afstammings-
rechtelijk de voorkeur aan de genetische moeder, Haar positie wordt
in de eerste plaats veilig gesteld. Dit betreft derhalve zowel de geneti-
sche wensmoeder als de genetische draagmoeder.,

1.10.4.2. Opratiing Moltmaker.

Fen andere uvitgewerkte poging om het draagmoedercontract cen
plaats in het afstammingsrecht e geven is ondernomen door Molt-
maker.(60) Ook hij wil het ‘mater semper certa est'-adagium versoe-
pelen en stell daarioe het volgende voor,

Een mogelijke oplossing zou zijn dat de draagmocder het moeder-
schap, bijvoorbeeld tegelijk met de aangifte van de geboorte van het
kind, bij de burgerlijke stand zou kunnen overdragen aan de wensou-
der, die het tegehijkertijd aanvaardt. Aan de overdracht van het moe-
derschap zou automatische overdracht van het vaderschap gekoppeld
kunnen worden.

Ervan uitgaande, dat dc wensvader ook de biologische vader is {en de
situatie dus met zijn medeweten en instemming s tot stand gekomen)
zal hij zich tegen deze overgang nict kunnen verzetien,

De rechtszekerheid voor bet kind, een argument veor de mater sem-
per certa-est-regel, komt op deze wijze nict in het gedrang. Er bestaat
geen risico dal het kind moederloos wordt.

‘I'er ondersteuning van zijn visic veert Moltmaker het volgende aan:
Mocder wordt de vrouw die sterk naar het kind heelt verlangd; hoe-
wel in het algemeen moet worden vastgehouden aan het genoemde
adagium acht hij dit nict voor alle gevallen van doorslaggevende be-
tekenis, Aan het verdriet en het verlangen naar een kind van de wens-
ouders mag nict worden voorbijgegaan. Molumaker stelt voor de over-
dracht van het moederschap meteen na de geboorte wel als eis dat de
wensvader de biologische vader van het kind is. Anders zou de door
hem ontworpen regeling gebruikt kunnen worden als een vereenvou-
digde adopticregeling, waarop een ieder cen beroep zou kunnen docen.
In het geval dat wensmoeder en wensvader genetisch verwant zijn aan
het kind is in de zienswijze van Moltmaker het vorenstaande a fortiori
van tocpassing. Voor die situatie stelt hij zelfs voor dat de draagmoe-
der gedwongen moet kunnen worden het kind af te staan en dat de

6o Moltmaker {19g0), p. 136,
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wensouders gedwongen moeten kunnen werden het kind op te nemen.
Tot zover Molimaker.

1.10.4.9. Figen opvatting.

Hoe moeten wij over deze voorsiellen denken? Tn Moltmakers visie
spreekt mij minder aan, dat de draagmocder die genctisch verwant is
met het kind en het heeft gedragen en gebaard haar kind zonder meer
zou kunnen afstaan (met de daarblj behorende familierechtelijke ge-
volgen) aan de wensouders. Zjj is volwaardig mocder. Moltmaker wil
deze mogelijkheid tot afstand wel beperken tot de situatie dat de
wensvader ook de hiologische vader is, maar ook dan wordt m.i. de
deur te wijd opengezet voor de contractuele afstand van een kind, die
niet tot het draagmoederschap beperkt kan blijven.

Anders ligt de zaak indien de beide wensouders genetisch verwant zijn
met het kind. Ook al werken z1j hun gedachien verschillend uit ko-
men Hammerstein-Schoonderwoerd cn Meltmaker daar toch heel
dicht bjj elkaar in hun wens dan prioriteit te geven aan de genetische
wensouders. De vraag blijft hoe dit het beste kan worden verwezen-
lijkt. De keninklijke weg is in de wet vast te leggen dat onder de ge-
schetste omstandigheden de wensouders van rechtswege en dus vanaf
de geboortc resp. moeder en vader van het kind zijn. Allerlei omwe-
gen als ontkenning resp. vaststelling van moederschap en vaderschap
kunnen op deze wijzc worden vermeden. De aangifte van de relevan-
te gegevens bij de ambtenaar van de burgerlijke stand is dan vol-
doende om de familierechielijke hetrekkingen vast te stellen.

Voor dc rechitszekerheid en duidelijkheid heeft dit grote veordelen, De
kardinale problemen, verbonden aan een zuiver contractuele benade-
ring doen zich hier nict voer. De nakoming van het contract door de
draagmoeder resp. de wenscouders is in die zin verzekerd, dat moeder-
schap en vaderschap van de wensouders van rechtswege intreden.
Het blijft vanzclfsprekend altfjd mogelijk dat er deor de houding van
een of meer der betrokkenen na de geboorte mocilijkheden ontstaan,
bijvoorbeeld indien de wensouders toch weigeren het kind te aanvaar-
den, Dit kan feitelijk Jeiden tot het cordecl dat het kind beter clders
kan worden ondergebracht, maar ook dan staat vast dat zij als ouders
toch voor de (kosien van dc) verzorging cn opvocding aansprakelijk
zijn. Biifft het kind bij de draagmoeder, dan zet zich de situatie van tj-
dens de zwangerschap voort: zij blijft het kind — nu buiten haar li-
chaam ' - verzorgen. Van draagmoeder wordt zij pleegmoeder,

Ik hesef zeer wel dat cr ack in dit stelsel vragen blijven en dat er keu-
zen worden gemaakt, die het belang van dexe draagmeocder achter-
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stellen bij dat van wensouders. In deze materie, waarin de componen-
ten van het biologisch ouderschap zijn viteengelegd en gescheiden, zal
nogit ¢n te nimmer cen werkelijk voor ieder bevredigende oplossing
kunnen worden gevonden. Ik meen echter dat in deze constructie de
balans mag doorslaan naar de kant waar dc wens ouder te worden ge-
combineerd is met het biologisch ouderschap, zulks ten koste van de
zijde van de draagmocder, dic (in ieder geval aanvankelijk) niet de in-
tentie van het moederschap had en zich bewust met haar lichaam ter
beschikking heeft gesteld van het door anderen gewenste ouderschap.
En het belang van het kind dan? Dat wordt mijns inziens ook het bes-
te gediend indien het meteen na de geboorte deor de genetische ou-
ders kan worden verzorgd en opgevoed. Het hocft — als het later ken-
nis krijgt van dec rol van de draagmoceder — ook niet in te zitten over
zijn. wortels, Die liggen in de vader en moeder die hetl dagelijks er-
vaart. De betekenis van de hulp van de draagmecder 1s daarbij, cok
in eenvoudige kinderiaal, goed weer e geven,

Voor alle duidelijkheid herhaal ik nog cens dat deze gedachren uit-
sluitend betrekking hebben op de zuivere draagmocder, die dus allecn
maar draagt en baart en geen genetische verwantschap met het kind
heefi. Voor de meest voorkomende draagmoeder, nl. zij die zich laat
bevruchten met zaad van de wensvader om vervolgens het kind aan
de wensouders af te staan, is de genetische band met hen slechts 0%
en ligt eerder de hiervoor beschreven zorgvuldige procedure met aan-
sluitend adopue voor de hand.

r.10.5. Vereenvoudigde adoptie?

In de literatuur duikt herhaaldelifk de suggestie op, dat cen draag-
mocdercontract tot cen goed cinde zou kunnen worden gebracht met
een vereenvoudigde adoptieprocedure. Ook deze gedachte, die bij
mijn weten nog nict is uitgewerkt, verdicnt nadere beschouwing.

De rechtsgrond voor een vereenvoudigde adoptieprocedure kan mijns
inziens nict worden gevonden in het enkele feit dat een draagmeoe-
dercontract is gesloten, In het adoptierecht staat het belang van het
kind centraal. De rechter mocet het adopteverzock aan dit belang toet-
sen, waarbi] de wet in art. 228 Boek 1 een aantal voorwaarden op-
somt, dic alle door dit helang zijn ingegeven. Men denke bijveorbecld
aan het vereiste leeftijdsverschil (sub ¢ en de vereiste duur van de fei-
telijke verzorging cn opvocding van het kind (sub f} en de duur van
het huwelitk van de adoptanten (sub g).

Ik zie geen grond om ingeval van cen draagmoedercontract dit ma-
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tericle adopticrecht ter zijde te stellen, Dit betekent dat een dergelij-
ke procedure alleen zin hectt indien in het stadiam voorafgaand aan
de totstandkoming van het contract al op de voorwaarden voor adop-
e wordt geanticipeerd. Anders gezegd: regulering (vie p. 32) is een
neodzakelijke voorwaarde voor de vereenvoudiging van het sluitstuk,
de adeptie,

Dec vraag hoc ver de vereenvoudiging kan gaan is hiermee nog niet
beantwoord. Als de door de Gezondheidsraad beschreven procedure
wordt gevolgd, zal er niet veel voorbereidend enderzock meer nodig
zijn en kan het advies van de Raad voor de Kinderbescherming snel
worden uitgebracht. Dit kan de afiwikkeling bevorderen. Verder valt
te denken aan een verkorting van de verzorgingstermijn van een Jaar
tot bijvoorbeeld dric maanden, indien deze termijn zou worden aan-
gehouden als termijn van beraad voor de draagmoeder.,

Op die wijze is dus wel enige winst in ecnvoud en tijd te bocken, Adop-
tie moet echter adoptie blijven en er mogen geen concessies worden
gedaan aan de sirikie oriéniate op het belang van het kind.

Ecn opmecrking tot slot. Zoals gezegd spreck ik in dit verband over het
‘gewone’ draagmoederschap, waarbij de draagmoeder de hiologische
moeder en de wensvader de biologische vader is, Indien deze het kind
heeft erkend wordt nict alleen de pleegkindsituatic vercenvoudigd,
maar is er ook sprake van stiefouderadoptie, zodat art. 228 hd 2 Boek
1 van tocpassing is en het Iecfidjdsverschil en de huwelijksduur (id 1
sub ¢ en g) niet als voorwaarden geiden. Dat 13 op zichzelf als een ver-
cenvoudiging.

r.r6.6. Wetsonfwerpr 21 g68

Hoe er ook over het draagmoederschap wordt gedacht, over één zaak

bestaat brede overeenstemming. Commerciéle bemiddeling moet wor-

den tegengegaan, Daartoc dient het ontwerp van wet ‘Aanvulling van

het Wetboek van Strafrecht met enige bepalingen strekkende tot het

legengaan van commercicel draagmocderschap’.

Het wetsontwerp bevat bepalingen die strafbaar stellen - - kort weer-

gegeven —

a. commerciéle bemiddeling wot draagmoederschap; art. 151b lid ();

b. commercigle bemiddeling tot het afstaan van cen kind (art. 151C
lid o)

¢. het (al dan niet commerciéle) in het openbaar diensten aanbieden
tot het bemiddelen tot draagmoederschap;

4. het {al dan niet commercicel) openbaar maken dat cen vrouw zich
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aanbiedt als draagmoeder of dat een vrouw als draagmoeder
wordt gezocht.
De titel van het wetsentwerp ijkt ruimer dan deze voorschriften doen
vermoeden. Er wordt nl. geen strafbepaling gericht tegen het com-
mercicel draagmocderschap als zodanig. Blijkens de toclichting be-
vogt de regering echter met deze strafbepalingen ook te voorkomen
dat het draagmoederschap zelf' gecommercialiseerd wordt.
Een diepergaande bespreking van het wetsontwerp valt buiten het be-
stck van dit preadvics.
Kort geleden verscheen de beschouwing van Sluyters (1992), waarin het
wetsontwerp keitisch wordt beschouwd cn waarnaar ik gaarne verwijs.

Hoorpstruk v
EFN BLIK OVER DE GRFNZEN

1. Een rechtsvergelijkende tour d’horizon

De juridische beoordeling van de verschillende methoden van kunst-
matige voortplanting cn de in verband daarmee opkomende rechtspo-
litieke gezichtspunten bevinden zich in het brandpunt van verschillende
beginselen en rechten. Het recht op vrije ontwikkeling van de persoon-
lijkheid, het recht op vooriplanting en het recht op privé-leven hebben
betrekking op de vrijhcid van het individu. Aan de andere kant bestaan
er gezichispunten die gericht zijn op de bescherming van individu en
samenleving. Het gaat dan om het recht en het belang van het kind dat
op deze wijze ter wereld komt (met diens ‘recht’ op een moeder ¢n ecn
vader) maar ock om het belang van een geordend gezinsleven en daar-
mee het belang van de samenleving als geheel. Ook de visic op de mens
{bescherming van de menselijke waardigheid) laat haar invloed gelden,
Dec afiveging van deze belangen en rechten, die niet alle gelijk gericht
zijn, alsmede de mate van ‘tolerante’ ten opzichte van afwijkende of
ongewenste gedragingen bepalen uitcindeljk de produkten van de
wetgever in de verschillende landen. Ook waar deze zich — stilzwij-
gend of uitdrukkelijk — laten leiden door ecen grondrechtelijke bena-
dering van het individu zijn er toch nog helangrijke marges, waar-
binnen onderling verschillende oplossingen zich kunnen bevinden.

Het wetgevingsproces is in vele landen nog niet voltocid — soms zclfs
niet of nauwelijks aangevangen  zodat er neg veel onzekerheid be-
staat over wat als recht geldt met betrekking tot de hoofdvragen, wel-
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ke door de kunstmatige voortplantingstechnieken worden opgeroepen.
Op ecn aantal hoofdpunten is evenwel wereldwijd gezien reeds be-
langrijke overeensternming te comstateren. Ten aanzien van een aan-
tal eveneens essentiéle vragen is rechiseenheid nog ver te zoeken, In
het navolgendc beperk ik mij tot de hoofdlijnen, teneinde aan te dui-
den ‘waar Nederland in de wereld staat’.(61}

2. Rechtsgevolgen

Ten aanzien van de aan kunstmalige vooriplaniing met behulp van do-
nor-gameten bestaat ecn grote mate van overeensternming. De ‘mater
semper certa est’-regel wordt vrijwel algemeen gehanteerd, zodat de
vrouw dic het kind baart als de moeder wordt beschouwd. De echtge-
noot van de moeder is de vader van het kind, terwijl de donor ‘buiten
de deur wordt gehouden’ zowel wat de rechten als de plichten betreft
(geen omgangsrecht, geen alimentatieplicht). Vooronderstelde hierbij is
wel, dat steeds de vereiste toestermnmingen zijn gegeven,

3. Commercialisering

Eveneens hestaat wereldwijd een - al dan niet uitdrukkelijk in wetge-
ving verwoorde - afkeer van commercialisering van de kunstmatige
voortplanting. Deze atkeer geldt zowel de vergoeding voor het ter be-
schikking stellen van gameten, als voor de bemiddeling bij de verwer-
ving van gameten of het vinden van een draagmoeder. Ook de belo-
ning van de draagmoeder wordt — als zij commerci¢le trekken begint
te vertonen — atkeurend bekeken. De methoden volgens welke deze ne-
gatieve houding tot gelding wordt gebracht zijn divers, Het tegengaan
van commerciéle bemiddeling geschiedt veelal door strafbaarstelling.

{61) De in de tekst vermelde gegevens heb ik ontleend aan: {voor Duitsland; Starck A 23 v.
{1986}, Deutsch (19o1) en het Embryonenschutzgesetz (1990); (voor Belgié) Senaeve 1485,
1487, de Meuter (1ggo)

{voor de V8} Shaman {1gyc-1g80], Wadlington {1983), Doren 17985}, Allen (1988), Areen
(1988}, Schuck (1988), Spann {1088}, Veri {1988}, Wagmer (19g0), Broekhuijsen-Molenaar
(19913

{voor Frankrijk) Rubclin-Devichi (1687} en het aanhangige wetsontwerp; voor Groot-
Brittannié) Douglas (1gg1), 1rema (1991}, p. 252; (voar Zweden) Dogdan (1g84).
Verder het overzicht van Pretorius {1687} ¢n van de Goor (168g) alsmede de gegevens
vermeld in de MvT' bij het concept-wetsontwerp, bedoedd op p. 6z
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4. Kunstmatige voortplanting door alleenstaande

In zeer vele landen wordt ais nitgangspunt gehanteerd, dat kunstma-
tige voortplantingstechnieken dienen om de onvruchtbaarheid of de
crfclijke contra-indicatic voor voortplanting van een heteroscksuecl
paar te verhelpen. Motief daarbij is dat het gewenst is dat een kind
cent moceder en con vader heeft en dat het ongewenst is methoden te
hanteren in een situatie, die maakt dat een kind zonder vader ter we-
reld komt, De praktijk is intussen wel verdeeld. In landen waar terza-
ke niets is geregeld kan het van het beleid van ziekenhuis en kliniek
afhangen welke acceptatienormen worden gehanteerd. Met name in
de V8 is het beeld, zowcel voor wat betreft de wetgeving in een aan-
tal staten als in de praktijk, gevarieerd.

Ten aanzien van de toepassing van kunstmatige voortplantingstech-
nicken ten behoeve van een alleenstaande of in een lesbische relatie le-
vende vrouw is de sfeer overwegend negatief. Het feministische uit-
gangspunt heefi — wzcker in Europa — niel veel steun. Ik wijs op het
in vergaande staat van behandeling zijnde Franse wetsontwerp,(62)
waarin de hicrvoor omschreven beperking uitdrukkelijk is vastgelegd
en ook op de Britse Human Vertilisation and Embryology Act 1990,
waarin hetzelfde beginsel is verval in de algemene stelling dai een
vrouw niet behandeld zal worden dan nadat rekening is gehouden met
het welzijn van het kind, dat 1en gevolge van de behandeling zal wor-
den geboren, ‘included the need of that child for a father ...° Dit is
echter geen formeel en absoluut beletsel maar een beoordelingsnorm,

5. Gebruik gameien na de dood van de donor

Ook hier internaticnaal een sterk alwijzende houding, zowel in wet-
geving (zie het Embryonenschutzgesetz § 4 en het Franse wetsont-
werp, arl. L. 671-2, eerste lid} als in de literatuur, Dit betekent niel dat

{62} Projut de loi relatl au don et & P'utilisation des partics ct produits du corps humain,
a la procréation medicalement assistée et an diagnostic prénatal ainsl quas comité con-
sultatif national d’ethique pour les scicnees de la vie ot de la santé, in cerste lezing aan-
vaard door de Assembiée nationale op 26 nov. 16g2.

Dit preadvies was al vrijwel gereed toen wij over de tekst konden beschikken, zodat een
dicpgaande bestudering ervan nict meer mogelik was en ik mij bij de weergave 1ol en-
kele belungrijke punten moet beperken.

Het in de tekst bedoelde voorschrift is art. L. 671-2, eerste iid: ‘La procréation médica-
lement assistée est destinée 3 répondre an projet parentale d'un couple.’
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cen gebruik na de dood van de donor niet zou kunnen plaatsvinden.
Indicn cr geen witdrukkelijke normering is, staat de arts nicts in dc
weg om de overlevende vrouw met diens zaad te insemineren.

In het algemeen kan ten aanzien van hei gebruik van gameten nog
worden opgemerkt dat in vele landen de cigendomsvraag wordt los-
gemaakt van die aangaande het gebruik. Het gebruik is afhankelijk
van een daartoe strekkende wilsverklaring van degene van wie de ga-
meten afkomstig zijn.

6. Eicel- en embryo-donate

Was het internationale beeld tot nu toe vri] harmonieus, bij de eicel-
cn embryo-donatie kemt cen dicp ingrijpend verschil aan het licht.
Woaar dec meeste landen deze vorm van kunstmatige voortplanting als
een mogelijkheid aanvaarden en aan de aldus tot stand gebrachie ge-
hoorte rechtsgevolgen verbinden {ik noemde al de algemene aanhang
voor het ‘mater semper certra est’-adagium), neemt Duitsland een bij-
zondere plaats in door het algemene verbod om cicel of pre-embryo
te plaatsen in een ander lichaam dan dat van de vouw, van wie de ei-
cel afkomstig is (Embryonenschutsgesetz § 1), waarbij aangetckend
moet worden dat de strafhaarheid van de bij de handelingen betrok-
ken vrouwen uitgesloten is.

Dit 1s geheel in overeenstemming met de Duitse juridische traditic,
waarin een overwegende betckenis wordt toegekend aan de biclogi-
sche zijde van de afstamming,

7. Draagmoederschap

Omdat door het ‘mater scmper certa est’adagium de afstamming van
hiet kind uit de draagmoeder geen vraag is, kan in het algemeen een
draagmoedercontract in volle omvang nict licht als geldig worden be-
schouwd. Wel is het mogelijk -+ het roemruchte geval van baby M
toont dit aan — dat in het kader van de overige wergeving met be-
trekking tot de verzorging en opvoeding van een kind en eventueel de
adoptiewetgeving, zi] het meestal door rechterdijke tussenkomst, wordt
bercikt dat het kind terecht komt bij en uiteindelijk wordt ot een wet-
tig kind van de wensouders, Met name in de VS is er cen lappende-
ken van regelingen, waarbij opvallen die, waarbij een draagmeeder-
contract door de rechter kan worden goedgekeurd,

Indien draagmocderschap gepaard gaat met {teweeggebracht wordt
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door) kunsimatige voortplantingstechnieken, dan is het onderhevig
aan dezelfde beperkingen, welke aan het gebruik van die technicken
verbonden zijn, Het Duitse Embryonenschutzgesetz gaat intussen ten
aanzicn van de draagmoeder neg verder door te verbieden ‘hei einer
Trau, welche bereit ist, ihr Kind nach der Geburt Dritten auf Daucr
zu Uberlassen (Ersatzmutter}, eine kinstliche Befruchtung durch-
zuflihren oder auf sic cinen menschlichen Embryo zu iibertragen’.
Hierdoor is een einde gemaakt aan het klassicke draagmoederschap,
waarbij de draagmoeder bevrucht wordt met zaad van de wensvader.
Publieke bemiddeling tot het sluiten van een draagmoedcrcontract is
in Duitsland verboden krachtens het ‘Gesetz zur Anderung des Ad-
optionsvermittlungsgesetzes” van 27 nov. 1980.

Het meest interessant - mede in verband met het door mij op p. voo
over ccn bepaalde draagmoedersituatie betoogde — is wel de regeling
in de Britse Human Fertilisation and Embryology Act 1ggo. Ondanks
de voordicn bestaande sterk negatieve benadering van het draagmoe-
derschap in het Warnock-report is - onder invloed van grote publi-
citeit rond ecn hepaalde casus — in een laat stadium van de voorbe-
reiding van de wet een regeling opgenomen, die een vergaande bete-
kenis aan het draagmocdercontract tockent. De casus waarop ik zo-
Juist doelde betrof een geval waarin de draagmoeder een kind ter
wereld had gcbracht dat genctisch verwant was aan de wensmoeder
en de wensvader, Het contract werd feitelijk nagekomen, maar het
wekte grote verbazing dat ook in een dergelijke situatie men zijn
‘eigen’ kind zou moeeten adopteren. (Tk geef de juridische situatie nu
even verkort weer; in werkelijkheid ging het vooral om de vraag wic
als jurtdische moeder moest worden beschouwd). Onder invloed hier-
van i3 een vrij royale regeling aangenomen, volgens welke de rechter
kan bepalen dat een kind wordt behandeld als het wettige kind van
een echtpaar, indien het genetisch verwant is met de vrouw, de man
of met beiden, cn indicn het door een draagmoeder ter wereld is ge-
bracht {section 30 van de wet}. Via een speciale adopticprocedure kan
dan later het ouderschap door het cchtpaar worden verkregen. Aan-
tekening verdient hierbij dat deze proecedure uitsluitend openstaat
voor ecn cchtpaar (waarschijnlijk is dit gebeurd om de parallellie met
de adoptie, die ook voorbehouden is aan een echtpaar, te handhaven).

8. Anonimiteit van de donor
De verschillen in wetgeving en praktijk zijn bijzonder groot ten aan-
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zien van de wensclijkheid de anonimiteit van de donor tc handhaven.
Jarenlang is deze handhaving algemene praktijk geweest. Langzamer-
hand ontstaat echter cen meer genuanceerd becld. Bekend is dat Zwe-
den sedert 1985 in een wettelijke regeling heeft vastgelegd dat een kind
in de gelegenheid wordt gesteld de persoons-identificerende gegevens
aangaande ‘“zijn’ donor te leren kennen. In Duiwssland bestaat geen
wettelijke regeling, maar er lijkt zich in de rechtspraak ecn tendens af
te tekenen in de richting van opheffing van de anonimiteit, terwijl wet-
geving van dezelfde strckking in voorbereiding is. In Groot-Brittannié
voorziet de wet niet in bekendmaking van de identiteit van de denor,
wel in hetl verschaffen van gegevens aangaande de donor, zoals etni-
sche atkomst en zckere genctische gegevens. Bovendicn kan een kind
via raadpleging van een register nagaan of her genetisch verwant is
met een persoon, mct wic het wenst te huwen.

In het meergenoemde Franse wetsontwerp is in de anonimiteit van de
donor voorzen, Hiervan kan worden afgeweken ingeval van thera-
pcutische noodzaak (art. L. 665-5).

In de VS gaat het niet verbindende madel voor wetgeving, de Uni-
form Parcntage Act, uit van de geheimhbouding van de donorgege-
vens, welke slechts kunnen worden ingezien op bevel van de rechter
na een beschikking van de rechter *for good causc shown’. In cen aan-
tal staten is dit in wetgeving neergelegd. Hoewel er miet veel jurispru-
dentie bekend is over toepassing van het criterinm kan wel worden
vastgesteld dat de rechters het beroep op een constitutioneel recht van
het kind op kennis van de inhoud van het dossier, waarin de donor-
gegevens zijn opgenomen, plegen te verwerpen en dat sterk de nadruk
wordt gelegd op het belang van de donor bij anommiteit.

SroT

Op basis van dc beschouwingen in dit preadvies beveel 1k - samen-

gevat - het volgende aan:

1. Verduidelijking van de regelgeving met betrekking tot de kunst-
matige inseminatie met zaad van dc levensgezel (KIL) door

- het maken van cen scherper onderscheid tussen de levensgezel en
de bekende donor;

- dec formaliscring van de toestemming;

- te overwegen de toestcmming tc beschouwen als *pre-conceptiéle
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crkenning’ cn daaraan B de geboorte familierechtelijke betrek-
kingen te verbinden,

Regelgeving met betrekking tot de ancnimiteit van de denor, uit-
gaande van het recht van het kind op kennis aangaande zijn af-
stamming en erkenning van dit recht als — in beginse] - sterker
dan het recht van de donor op ancnimiteit.

Het epdragen van de beslechting van geschillen daarover aan de
rechter en nict aan cen bestuur.

Het onder zeer beperkende voorwaarden verbinden van familic-
rechtelijke betrekkingen tussen het kind cn zijn overleden vader,
met wiens zaad het is verwekt.

Een minder afwijzende heouding met betrekking tot het draag-
moedercontracl, waardoor

regulering magelijk wordt;

bij de geboorte familierechielijke betrekkingen ontstaan tusscn het
kind en zijn genetische wensouders,
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Preapvies Mr, E.Pu.R. Sutorius

Deel IT - Manipuleren met leven

I EmDiNG
Manipuleren met leven in perspectiel} opzet van de studie

Manipuleren met leven is cen suggestieve titel. Meer cen thema ook
dan een duidelijk afgebakend onderwerp, De keuze van de NJV de
jaarvergadering te wijden aan het manipuleren met leven verraadt cen
zekere bezorgdheid. Welke ontwikkelingen deze bezorgdheid geldt is
dikwijls niet precics aan te geven, maar velen zullen dit gevocel her-
kennen. De ontwikkelingen in het medisch-wetenschappelifk onder-
zoek en de toegepasic geneeskunde verontrusten ons. Vooral ook door
het tempo waarin ze zich voltrekken. Bovendien gaat deze verontrus-
ung onalscheidelijk vergezeld van cen gevocl hetl overzicht te missen:
het ontbreken van een perspectief waarin de ontwikkelingen geplaatst
kunnen werden. Ons is gevraagd daar wat aan tc docn.

De preadviseurs is in ruime mate de vrijheid gelaten aan het thema
inhoud te geven. De ongebruikclijke volgorde van titel naar inhoud is
aantrckkelijk maar plaatste ons ook voor lastige keuzen: Moest het een
detailstudie van een bijzonder probleem worden, bijvoorbeeld over de
juridische implicatics van de pre-implantaticdiagnostick bij het cm-
brya in z'n prilste stadium, of toch een bredere verkenning van het
terrein van gen (ot geboorte, meer gerichl op ordening van de stof en
het aanbrengen van perspectief in cen aantal ethische en juridische
problemen. Omdat een zekere voorkear veor deze laatste mogelijk-
hcid bestond, ontrolde zich min of meer vanzelf de volgende draad
voor dit preadvies: Welke manipulatics kan het mensclijk leven on-
dervinden van de zijde van de manipulerende mens zelf op zijn weg
van DNA via geslachtscel, pre-cmbrye, embryo, foctus, levensvatbare
vrucht tot pasgeborene? Tt hoeverre en op welke wijze kan het recht
hem onderwceg bescherming bicden? Belangrijke momenten zijn daar-
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bij natuurlijk de bevruchting, de innestcling van het embryo in de
baarmoedcr, het bereiken van de levensvathaarheidsgrens en de ge-
boorte.

Soms laat ik de draad Ios voor een zijstap naar een belendend vraag-
stuk dat is epgerocpen door dezelfde technische ontwikkeling: De bij-
zondere aard van erfeiitke informatie, selectic op “kwaliteit’ als instru-
ment voor preventicve genceskunde, de implicaties van bevolkingson-
derzoek op genetische afwijkingen, of de (on)mogelijkheden van de
‘wrongful fife*actic in het Nederlandse aansprakelijkheidsrecht.

Door het in kaart brengen van de vraagstukken ontstond zo cen per-
spectct dat soms ccn verrassend doorzicht biedi, Misschien kan dit
perspectief leiden tot beter inzicht in de problematiek, vergemakkelijke
het een stelselmatige aanpak, en kan het ons behoeden voor al te veel
ad hoc-oplossingen,

Bif ordening van de stof is me gebleken dat het vaak in de eerste plaats
gaat om het stellen van de juiste vragen, en ook dat dit geen cenvou-
dige opgave 1s. Ecn belangrijke complicerende factor is dat het thema
naar zijn aard in de eerste plaats ethische vragen oproept, dic dikwijls
nog niet genoegzaam zijn beantwoord, soms zells nauwelifks zijn ver-
helderd. Bovendien bepalen niet zelden morcle intuitie of uitgangs-
punten van levensbeschouwelijke aard het anwwoord op dat type vra-
gen. Deze complicatie en de geringe ‘regeldichtheid’ op dit tamelijk
oneontgonnen terrein heefi gevolgen voor het juridisch soortehjk ge-
wicht van dit preadvies. Waar mogelijk heb ik mijn persoonlijke mo-
rele standpunt overigens geéxpliciteerd, en me voorts zoveel mogelijk
hepaald 1ot de juridische aspecten van de in de cerste plaats cthische
vraagstukken.

Dc centrale vraag in dit preadvies is welke functie het recht kan ver-
vullen hij deze stand van zaken. Heefl het rechi hier meer (e bieden
dan hel aanbrengen van structuur? Het waarborgen van de bescher-
ming van ongchoren mensclijk leven hangt immers bij uitstek af van
de vitkomst van de daaraan voorafgegane cthische afweging. Ook rijst
de vraag of het recht - indien inderdaad sprake is van juridische be-
schermwaardigheid - deze bescherming ook inderdaad biedt c.q. kan
bieden gelet op andere daarmee conflicterende waarden en belangen,
Is er adequate regelgeving, of kan deze worden ontworpen, én ook
geimplementeerd? De wat bijzondere situatic doct zich voor dat veel
welgeving op dit terrein in voorbereiding is: De genceskundige be-
handelingsovercenkomst, het medisch experiment met proefpersonen,
het bevalkingsonderzoek, de beroepen in de individuele gezondheids-
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zorg en de cxperimenten met cmbryo’s zullen alle naar redelijke ver-
wachdng op kortere of langere termijn regeling vinden in een forme-
le wet. Voor zover van direct belang voor het thema van dit pread-
vies zal ik aan deze welsontwerpen aandacht besieden. OQok aan de
mogclijke alternatieven voor wetgeving, zoals zelfregulering, overcen-
komsten met de overheid, specificke beleidsinstrumenten, en andere
zal ik in dit verband aandacht besteden.

Dat brengt me op een fuuctie van het recht waaraan ik in dit pread-
vies niet of nauwelijks aandacht zal besteden; de xorg voor cen recht-
vaardige verdeling (suum cutque fribuere). Verdelingsvraagstukken zijn in
de gezondheidszorg aan de orde van de dag, Tloewel op meer plaat-
sen in dit preadvies vragen kunnen njzen over de kosten/ceftectivi-
teitsratio, over de marginale genceskunde waarbij bengfit in het niet
valt bij burden, het moeilijke vraagstuk van de keuzen in de zorg valt
niettemin buiten het bestek van dit preadvies. Ik heb dit preadvies ge-
schreven zonder rekening te houden met de afloop van de maat-
schappehike discussie over de stelselherziening of de in de zorg tc ma-
ken keuzen.

Zonder de galopperende medische technalogie waarvan wij in onze
weslerse cultuar de getuigen zijn zou dit preadvies miet geschreven
zijn. Om de vragen ook werkelijk te begrijpen is het noodzakelijk dat
men goed op de hoogte is van de stand van zaken van het medisch-
wetenschappelijk onderzock en voor wat betreft dit preadvies met
name in de Klinische genetica. Het heeft betekend dat in vrgjwel deder
hoofdstuk ruimte moest worden gevonden voor cen toch nog zo be-
knopt mogcelijk gehouden uiteenzetting van de technische stand van
zaken, dikwijls ontleend aan de uiterst informatieve rapporien van de
Gezondhcidsraad of andere advicscolleges. Om de vertaalslag te ver-
gemakkelijken voegde ik ook cen verklarend lifstic van medische of
wetenschappelijke termen aan het preadvies 1oe,

Een van de boeiendste vragen dic het thema van dit preadvies oproept
is of we er in deze tijd uitkomen met het aloude en beproefde be-
grippenkader van het recht. Hoe clastsch ons rechtssysteem ook moge
zijn, cn hoezeer dognmatiek en systeem in staat hlijken om met van-
ouds beproelde juridische instrumenten nicuwe ontwikkelingen te ab-
sorberen, soms lijkt ook daaraan een grens le zijn gesteld. Zelfs het
toch buigzame civiele recht biedt maar weinig ruimte voor de ‘wrong-
Jul fifetactic. Een wettelijke strafbepaling tot beteugeling van manipy-
latie en instrumenteel gebruik van ongeboren mensclijk leven kent ons
strafrecht niet. De terughoudende opstelling van het recht ten op-
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zichte van de genceskunde beeft tot gevolg dat een juridisch relevant
begrip als ‘medisch handelen’ nict hevredigend in de wet is afgeba-
kend of gedefinicerd. L'och behoeft de arts steeds vaker uitdrukkelijke
legilimatie voor controversiéle ingrepen,

Daarmee kom ik aan cen tweede draad, die hier en daar in het pre-
advies opduikt: Een zekere onbepaaldheid van begrippen als ‘medisch
handelen’ of ‘therapeutisch oogmerk’ doel zich in toenemende mate
als cen bezwaar gevoelen, zowel in de medisch-ethisch cmstreden
grensgebieden van de geneeskunde als bij de keuzen in de zorg, OF
het nu gaat om marginale geneceskunde, medisch zinloos handclen of
wensgeneeskunde, steeds gaat het eigenlitk om de vruag waar de gren-
zen liggen van cen zinnige geneeskunde of — in juridische termen —
waar het handelen van de arts niet op veorhand geacht kan worden
te zijn gelegitimeerd. In deze studie tracht ik cen eerste bescheiden
aanzct Lc geven tot cen legitimaticleer voor medisch handelen: Welke
Juridisch relevante elementen constitueren een medische behandeling?
Welke juridische weg ook ingeslagen wordt, altijd zal rckening ge-
houden moeten worden met de elders, buiten Nederland, gemaakie
keuzen. De marges voor ‘eigen’ nationale oplossingen van bio-cthische
vraagstukken zijn zeer smal. Het grensoverschrijdende recht (interna-
tionale verdragen) manifesteert zich tegenwoerdig al cven nadrukke-
lijk als de van oudsher grensoverschrijdende genceskunde, Kan van
rechtsvergelijking in eigenlijke zin in het bestek van dit preadvies geen
sprake zijn, waar mogelijk bespreck ik ook de in het buitenland geko-
zen oplossingen.

Hcet preadvies bestaat uit dric hootdstukken: 1. Recht en genetica, II.
De heikele gevolgen van diagnostiek bij de ongeborene en IIT, Le-
vensheédindiging door artsen rondom de geboorte. Deze betrekkelijk
brede opzet dient het perspectief, dat mijns inziens noodzakelijk is
voor cen afgewogen beoordeling van de dilemma’s op declterreinen,
maar gaat bi] behandeling van een aantal deelonderwerpen wel len
koste van de dicpgang. Dat zij zo!

In het eerste heoldstuk oriénteer ik me allereerst op de klinische ge-
nctica ¢n bied ik de voor de beoordeling van de dilemma’s noodza-
kelijke informatie over erlelijkheid, DNA-technick en de oorzaken van
zickte. Het bijzondere karakter van erfeljjkheidsonderzock brengt ver-
vaolgens tal van moeilijk e beantwoorden juridische vragen met zich
mee. Verdient erfelijke informatie ten opzichte van de overige medi-
sche gegevens een eigen juridische status? Qok de functic van de kli-
nisch-genetische centra en de lastige vragen met betrekking tot infor-
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matc cn geheim, waarbij ik voorthouw op het belangrijke preadvics
van Gevers (1688), krijgen hier een plaats. Van de screening op gene-
tische afwijkingen verdient het bevolkingsonderzoek, en met name het
desbetreffende bij de I'weede Kamer aanhangige wetsontwerp, de no-
dige aandacht. In de derde paragraaf wordt besien in hoeverre deze
vorm van screening juridisch adequaat wordt genormeerd, Genetische
manipulatie als vorm van therapic €n in niet-therapcutische zin is het
onderwerp van de vierde paragraal, Gentherapie maar ook bijvoor-
heeld de overschrijding van de soorigrens hij de recombinant-DNA-
techniek komen daarbij aan de orde.

Misschien wel de moeilijkste vragen liggen in het tweede hoofdstuk
van dit preadvics verscholen. De heikele gevolgen van diagnostick bij
de ongeborene betrellen met name de pre-implaniatielechnick en de
prenatale diagnostick. Sclectic van ongeboren mensclijk leven op kwa-
liteit is één van die heikele gevolgen die eens temeer nopen tot de al-
tiyd onbevredigende zocktocht naar de juridische status van de vrucht.
Na de embryoselectic en de selectieve abortus komen in de vierde pa-
ragraaf de civielrechielifke aspecten aan de orde van diagnostiek ver-
zuim ten gevolge waarvan zeer ernstig gchandicapte kinderen ter we-
reld komen, Komt de terongfid life-acte een plaats toe in hel Neder-
landse aansprakelijkheidsrecht?

Ook in het laatste deel gaat het over de gevolgen van medische tech-
nick, De m de genceskunde toegepaste geavanceerde technologic kan
cr soms toc leiden dat reeds in de slotfase van de zwangerschap dui-
delijk wordt dat het toekomstig kind ernstig gehandicapt ter wereld zal
komen. Sems ock leidt cen zeer geavanceerde intensicve zorg na de
gchoorte tot het ‘redden’ van kinderen, voor wie het leven uitsluitend
uil zeer ernstig lijden zal bestaan. Zowel de late atbreking van de
zwangerschap als hel doen of laten sterven van pasgeboren kinderen
roepen niet alleen strafrechtelijke vragen op, maar nopen ook Lot be-
zinning op de doclstellingen van medisch handelen. Normering van
de geneeskunde en legitimatie van medisch handelen ljken me uit-
cindelijk cen zinniger antwoord dan de strafrechtelijke bedreiging van
de op zichzell naar eer en geweten handelende artsen!
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HoorpsTuk 1
REecimr kN cENETICA

1. Oriéntatic op de klinische genetdcea
ri. Het gen

In het gen ligt de essente van het leven besloten, Zeker het zichtba-
re decl van het leven. Zo schijnt het tenminste te zjn in dit stadium
van de speurtocht dic ons stceds dieper voert in de fundamenten van
het leven,

Deoor de speclaculaire ontwikkelingen in de moleculaire biologie,
waaronder de belangrijke recombinant-DNA-lechniek, is onze kennis
van erfeljjk materiaal snel toegenomen. De identificatie van de eerste
mensclijke genen vormde cen belangrijke impuls voor verdere onicij-
fering van de erfelijke code. Ook het inzicht in de functies van het geu
nam snel toc. Tenslotte zijn technicken ontwikkeld waarmee bepaal-
de genen kunnen worden geisoleerd en overgebracht in ander levend
weetsel om daar hun specificke rol weer op te nemen. Sinds 1990 zijn
we geluigen van de eerste experimentele voorbeelden van genthera-
pic in het buitenland.

r.2. Invenlarisatie van de froblematick

De Klinische gencetica is cen erkend medisch specialisme waarvan het

werkveld globaal drie gebieden bestrijkt:
Dec opspeoring van erfclijke aandocningen cn risico’s;

- Frlelijkheidsadvisering (genefic counsefing: de voorlichting over erfe-
lijke aandoeningen cn risico’s;

— Goentherapie: hel ingrijpen s de genetische constitutie dal zich
nog grotendecls in een experimentecl stadium bevindt.

Met name de laatste twee categoricén van actviteit genereren hun ci-
gen ethische en juridische vragen waarvan een aantal  verspreid over
de volgende hoofdstukken — aan de orde zal worden gesteld. Daarbij
heb ik zoveel mogelijk vastgehouden aan het onderscheid tussen kij-
ken en docen, tussen speurcn en manipuleren, tussen diaghose en the-
rapie. Kijken leide tot weten met alle dilemma’s van dien, maar doen
gaat verder, grijpt immers in de werkelijkheid in.

Allereerst dan bet kijken op zich: de gendigganstiek. Welke juridische
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vragen zijn hier aan de orde? Tk noem ze in de volgorde waarin zc in
dit advics aan de orde komen.

Verschilt het karakter van genctische informatie {0.a. voorspellend,
onveranderlijk! zodanig van andere genceskundige informate dat
aanvullende regels moeten werden gesteld ter nadere verankering van
het recht van de patiént op niet-weten (a), ter bevestiging (of juist rela-
tivering} van de gehermhoudingsplicht van de arts ten opzichte van faomi-
licleden die ernstig risice lopen (h), of tenslotte ter albakening van de
therapeutische exceptie van de arts met betrekking tot diens plicht zijn pa-
uént volledig e informeren ci?

In hoeverre moer de mogelitkheid worden geboden genctische risico’s
te vermijden door middel van prenatale diagnostiek en pre-implanta-
tediagnostick, leidende tot sclectiove abortus, respecticvelifk selectie-
ve embryo-implantatic?

Hoe kunnen de gevaren bedwongen worden van stigmatisering ol dis-
criminatic dic het gevelg kan zijn van bevolkingsenderzock op erfelij-
ke afwijkingen?

Het mag duidelijk zijn dar enerzijds het recht op bescherming van de
persoonlifke levenssfeer, en de lichamelijke integriteit in het geding
zijn, anderzijds de beschermwaardigheid van het ongeboren mensclijk
leven en de gevolgen van cen steeds ‘preventicvere’ {lees: selectievere]
geneeskunde. In de ecrste twee delen komen deze vragen nader aan
de orde.

Op dc diagnose volgt de therapie: gentherapie. Nu het lokaliseren van
cen alfwijkend, soms zickieveroorzakend, gen mogelijk wordt en van
steeds meer aandoeningen de erfelijke componenten bekend raken,
hangt het uiisluitend van de vaardigheden tot isolatic, verwijdering of
tocvocging van cen gen af op welke termijn medische behandelingen
op het niveau van het gen binnen bereik komen.

Het is van belang daarbij het onderscheid tussen experiment cn be-
handeling goed in het oog te houden. Vrijwel alle gen-chirurgische
technieken bevinden zich nu nog in een experimenteel stadium, maar
dat lijkt snel te veranderen. Gaart het hierbij slechts om een gen-chi-
rurgische ingreep op het niveau van een lichaamscel, op langere ter-
mijn zullen onze kennis en vaardigheden waarschijnlijk zodanig zijn
toegenomen dat het verleidelijk wardt over 1e gaan ol geneische mo-
dificatie op reprodukiicf niveau: in de kicmbaan. Het gaat dan nict
meer in de eerste plaats om de genezing van een individuele patiént,
maar om cen op zichzelf altjd erkende doclstelling van de genees-
kunde: de preventie van lijden, e weten de erlelijke ziekie zelf.
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De gevolgen van eventucle ingrepen in de kiembaan zijn echter zeer
vérstrekkend en reiken over ons nageslacht heen.

Fen veilige en effectieve kicmbaangentherapic is bij de huidige stand
van de technick nict aan de orde. ‘Toch zou het onversiandig zijn de
normatieve reflectie op de hieraan verbonden dilemma’s uit te stellen.
Experimenten werpen hier hun schaduwen vooruit en leiden licht tot
cen gevoel van cen zekere onvermijdelijkheid van de internationale
ontwikkelingen op dit gebied.

Er zijn mecr mocilijk te beantwoorden vragen e stellen:

Bij beeordeling van de cerder genoemde meogelijkheden kan nog een
beroep worden gedaan op een geneeskundige doelstelling: behande-
ling van een erfelijke aandoening c.q. preventic van de crfelijke ziek-
te als zadanig. De vraag is cchier zeer gerechtvaardigd of het onder-
scheid tussen therapeutische en niet-therapeutische genmodificatie op
den duur werkelijk houdbaar is. Zal de onmiskenbaar vage grens tus-
sen beide categoricén ook op langere termijn wel te bewaken «jn?
Hoe moeten we in dit verband genmodificatic beoordelen, die gericht
is op bevordering van gezondheid en welzijn, of op verwijdering van
genetische risicolactoren? Therapic of nict? Waar schuilt het verschil
tussen gezondheid en welbevinden? Zo er al verschil hestaal tussen
beide, waar loopt de grens?

Nog een stapje verder: Aangenomen dat eens een veilige en betrouw-
bare techniek heschikbaar zal zijn, welke goede argumenten kunnen
dan in stelling worden gebrachu tegen de genetische bevordering van
het welzijn van de menselijke soort, of tegen ‘een zorgvuldige en wel-
overwogen revisie van de menselijke natuur'®1) Met deze uitdagende
woorden van cen Amerikaanse arts sluit ik deze inventarisatie afl Ook
de vraag of het recht hier grenzen kan stellen, dan wel tenminste kan
bijdragen aan verheldering van deze problematick stel ik in dit deel
nader aan de orde.

r.3. Enige basisinformatic
Het erfelijk materiaal van de mens is in elke cel aanwezig en gerang-
schikt in 46 chromosomen {29 chromosoomparen), waarvan het 23¢

paar de geslachtelijke chromosomen, XX of XY, bevat. Als drager
van €én bepaalde eigenschap vormt het gen de basiscenheid van er-

i1] H. T'ristram Engelhardt, 1Iuman Nature ‘Lechnologically Revisited, Social Philosophy
and Policy, 1ogn/8, New York, USA.
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felijkhcidsmateriaal DNA. Het beval de gecodeerde informatie waar-
door elke cel weet hoe en wanneer te tunctioneren en zich te verme-
nigvuldigen, Naar recente schatting zijn er tussen 60.0c0 cn 100.000
genen dic alle in cen bepaalde volgorde zijn gerangschikl, Wijziging
van de volgorde kan door dienovereenkomsiige structuurwijziging van
een eiwit leiden tot een functiestoornis of de totstandkoming van cen
andere cigenschap.

De erfelijke cigenschap is, behalve in de geslachtseellen, steeds in
tweevoud aanwezig: de eigenschap van de vader en de eigenschap van
de mocder. Door deze dubbele aanwezigheid behocft cen disfunctio-
nerend gen zich nict tot een manifeste afwijking te ontwikkelen, in-
dien het “twecling-gen” voldocnde bescherming biedt, De alwijking is
dan wel overdraagbaar; men spreckt van dragerschap. Hoewel cike cel
dezellde genen beval worden deze niet op dezellde manier, in dezelf
dc mate of op hetzelfde djdsdp ingeschakeld. Of het gen in cen he-
paalde cel wel of niet tot expressie komt, en op welk tijdstip, hangt af
van de [unclce van die cel.

1.4. Recombinant-DNA-lechniek

Alle erfelijke informatie berust gecodeerd in het DNA {Desoxyribo-
Nuclcic-Acid) kernzuur, dat uit lange recksen moleculen bestaat en in
wedere cel voorkomt. Het DNA is de drager van de erfelijke eigen-
schappen en vervult cen helangrijke functic bij de produktic van cs-
sentéle elwitten. Dat kunnen enzymen zijn met een chemische func-
tie, hormonen met een regulerende lunciie, spiereiwitlen mel ecn op-
bouwende functie of immunoglobuline met een heschermende func-
tie. De bouw van het eiwit hangt volledig af van de structuur van het
onderliggende DNA.

De recombinanttechniek is in de jaren zeventig ontwikkeld en maakt
het mogelijk een DNA-[fragment van ecnt bepaalde cel te koppelen aan
een DINA-fragment van andere herkornst. De techniek berust eigen-
lijk op de ontdckking van restrictic-cnzymen die het vermogen bezit-
ten op specificke lokaties breuken in het IDNA te veroorzaken, en de
plasmiden, klcine DNA-moleculen die zich zelfstandig in bacterién
kunnen vermenigvuldigen. Bij de DNA-recombinatie wordl de DNA
met restrictic-cnzymen in ccn aantal fragmenten ‘geknipt’. Bepaalde
fragmenten passen nu op fragmenten van het DNA van andere her-
komst, dat cchiter wel met hetzelfde enzym ‘geknipt’ moet zijn. Met
behulp van een ander enzym kunnen de DNA-fragmenten nu in ie-
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dere gewenste volgorde worden gekoppeld: de cigenlijke recombina-
tie. Als overbrenger van de erfelitke informatie worden plasmiden ge-
brutkt dic in vitro worden geisoleerd, vervolgens geknipt en voorzien
van een DNA-fragment waarna het recombinant-plasmide wordt te-
ruggeplaatst in de bacterie voor verdere vermenigvuldiging,

1.5. De erfelijhe aandoening

Het 15 van groot belang om by erfelijke aandocningen stceds het vol-
gende onderscheid in het cog te houden:

- Lyjterschap

Bij het lijden aan een erfelijke azndoening moet ook nog worden on-
derscheiden tussen de manifeste zickie die reeds tot uiting komt en de
latente zickte dic in de tockomst nog zal uithreken, Een voorbeeld van
cen crfelijke ziekie die zich in de regel pas op volwassen lecfiijd ma-
nifesteert is de ziekte van Huntington, ecn zeer crnstige aandocning
van het zenuwstelsel, dic in de regel 1ol een voortijdige dood leidt.

- Dragerschap

De drager is in beginsel zelf gezond, maar kan — evenals degenen die
aan een erfelifke aandoening lijden - de afwijking doorgeven aan zijn
nakomelingen.

— Vathaarheid of predispositie

Naast de crfelijke aandeening als zodanig heeft men ook erfelijke com-
ponenten ontdekt die cen rol spelen bij het optreden van zickien zo-
als bepaalde hart- en vaatzickicn, vormen van kanker en Alzheimers,
Ieder mens heeft een hepaalde predispositic voor cen aantal zickten.

Jaarlijks komen in Nederland tussen 7.000 en 10.00¢ kinderen ter we-
reld met een erfelifke ziekte of een aangcboren afwijking: 4% a 6%
van dc op tijd geboren baby's. De gevolgen van de erfelijke aandoe-
ningen kunnen variéren van een min of meer ondergeschikte kwaal
tot cen ernstige, chronische handicap of voortijdige sierfte. In het eer-
ste levengjaar vormen erfelijke aandoeningen de belangrijkste doods-
vorzaak.

Mayg voor een enkele erfelijke aandoening ecn effecticve conventione-
le bechandeling bestaan, de meeste afwijkingen kunnen niel eflectiel
worden verholpen, Bebandeling bhijft dan beperkt tot sympteombe-
strijding. Voor cen nict onaanzienlijk aantal erfelijke aandeeningen
biedt de mogelijkheid van gentherapie in de nabije tockomst voor het
eerst een recel uitzicht op een effecticve behandeling.
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1.6, Verschillen in oorzaken van erfelyhe zickien

Een erfelijke aandoening kan het gevolg zijn van ecn fout in het aan-
tal of de vorm van de erfelijkheidsdragers: de chromosomen, dan wel
van een fout in een of meer genen, de afzonderlijke erfelijke eigen-
schap, dan wel tenslotte berusten op een combinatie van erfelijke aan-
leg en uitwendige factoren zoals dikwijls her geval is: de multifacto-
riéle zickte.

Een chromosvomafwipking omstaat meestal tijdens de vorming van de ge-
slachtsecllen of bij de cerste delingen van de bevruchte cicel. De kans
op deze afwijking neemt toe met de leeftijd van de vrouw en onder
invloed van schadelijke vitwendige factoren. Minstens de helft van de
spontane miskramen berust op een chromosoomalbwijking, Ondanks
deze vorm van natuurlijke selectic komen ongeveer goo kinderen per
jaar met cen chromescomafwiiking ter wereld, Naar schatting heeft
één op de 200 pasgeborenen een chromosomale afwijking waarbij
sprake is van meervoudige misvermingen, geestelijke achterstand of
stoornissen in de geslachtelijke ontwikkeling en functie, Slechts in een
betrekkelijk klein aantal gevallen (+ 4%) wordt de chromosoomafwij-
king geérfd van cen ouder, dic dan zelf cen ‘gezonde’ drager 1s, Fen
vouorbeeld van een chromaosoomabwijking is bet syndroom van Down
{mongolisme) dat berust op de aanwezigheid van cen extra chromo-
soom 21.

De vorzaak van een erfelijke aandocning kan ook volledig aan ¢én be-
paald gen toc te rckenen zijn, de monogene aundoening. Fen genmuta-
tie ontstaat door een moleculaire fout tjdens de geslachtscelvorming
in het DNA van cen enkel gen en leidt vaak tot cen stofwisselings-
ziekte. Inmiddels zijn er meer dan 4.000 menogene aandocningen be-
schreven, dic, hoewel ieder op zich viij zeldzaam, er gezamenlijk voor
zorgen dat één op 100 kinderen erdoor getroffen wordt. Men ver-
mocdt dat 26% van alle menogene aandoeningen berust op cen nicu-
we spontane mulatic. Dit stelt beperkingen aan het vermogen erfelij-
ke ziekten te voorspellen of te voorkomen,

Monogene aandoeningen worden onderverdeeld naar hun overer-
vingspatroon: dominant, recesstef of geslachtsgebonden, Is sprake van
een dominant overervingspatroon, dan komt de zickte reeds tot uiting
als de afwijking slechts in één van beide genen aanwezig is, Niet zcl-
den sterven deze patignten voordat ze volwassen zijn. Hun eventuele
nakomelingen hebben 30% kans aan dezelfde wekie (e lijden. Een
voorbeeld hiervan is de reeds genoemde zickte van Huntngton.
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Bij een recessief overervingspatroon komt de afwijkende eigenschap
alleen levoorschijn als beide gezonde ouders hetzeltde afwijkende gen
dragen en de kans dat zij dit afsvijkende gen beiden aan hun kind
doargeven (een kans van 25%) zich ook realisecrt (in dit voorbeeld kan
50% van de kinderen één normaal en één afwitkend gen hebben {dra-
gerschap) en 25% van de kinderen beide normale genen erven), Bij
overerving van recessicve crfelijke aandocningen heft het normale gen
de werking op van het afmjkende gen, Voorbeelden van (aulosoma-
le} recessicve overervingspatronen: albinisme, taaislijmzickte met een
korte levensverwachting na stoornissen in de lever en spijsverlering en
luchtweginflecties, sikkelcelzickie, con vooeral op jeugdige lecftijd ern-
stige ziekte die de gemiddelde levensduur aanzienlijk bekort. Het gaat
hierbij steeds om migt-gesiachisgebonden monogene zandoeningen.

Bij de geslachisgebonden overcrving is er cen afwijking van cen gen op
het X-chromosocom, zodat indien de vrouw draagster is er geen zick-
teverschijnsclen zijn, omdat de afwijking wordt gecompenscerd door
een normaal gen op het tweede X-chromoseom. Mannelijke nako-
melingen lopen cen kans van 50% aan de zickte te zullen Ljden, ter-
wijl dochters of het normale gen erven of draagsters zijn maar ‘ge-
zond” blijven omdat het normale gen de werking van het afwijkende
gen verhindert. Voorbeelden van geslachtsgebonden recessieve erfelij-
ke aandoeningen: de spicrzicktc van Duchenne, het fragile X-syn-
droom (bepaalde vorm van zwakzinnigheid), hemolilie A en B (bloe-
derzickte) en kleurenblindheid.

Naast de groep van chromosomale en monogene aandoeningen is cr
de grotere grocp van multifacioridle zickten waarvan aangeboren mis-
vormingen van ¢en of meer lichaamsdelen het gevolg kannen zijn. Bij
ongeveer twee tot drie van de 100 pasgeborenen s sprake van een
multifactoriéle aandoening. Dieze groep kent cen herhalingskans van
slechts enkele procenten, Voorbeelden zijo de hazelip, het gesplelen
gchemelte, de open rug, open schedel, klompvoct, heupdislocatie, be-
paalde nierafwijkingen en aangeboren huidgebreken en jeugddiabcetes.
Bij ongeveer 10% van de volwassenen manifesteren zich pas op latere
leeftijd multifactorieel bepaalde aandoeningen zoals epilepsic (£ 1%,
psoriasis (+ 2%), bepaalde psvchiatrische zickten zoals manische de-
pressie en schizofreme, hoge bloeddruk en diabetes. Het gaat bij deze
zickten steeds om ecn samenloop van vaak onbekende uitwendige Fac-
toren en een combinatie van wisselende erfelijke factoren waarbij, naar
men vermoedt, meer defecte genen tegelijkertijd een rol spelen,
Onderscheiden moel worden Lussen de aangeheren afivijking (het de-
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[eet dat bif de geboorte vast te stellen 1s) en de erfelijke atwitking (dic
weliswaar aangeboren s, maar zich lang niel altdjd bij de geboorte
reeds manifesteert). Aangeboren afwijkingen kunnen ook het gevolg
#in van vilwendige factoren tijdens de ontwikkeling van het embryo.

r.7. Human Genome Project

In cen internationale samenwerking wordt in het kader van het ‘Hu-
man Genome Project” de locatie van elk gen op de menselijke chro-
mosomen in kaart gebracht. Tezamen metl de DNA-recombinatie
heeft dat op afzienbare termijn belangrijke gevolgen voor het erfelijk-
heidsonderzoek:

Het lokaliseren van de genen die cen risico voor zickte inhouden zal
eenvoudiger worden (nu al bestaat er een “kaart’ van elk chromosoom,
voorzicn van ‘markers’).

- Van een toenemend aantal aandoeningen zullen de erfelifke com-
ponenten kunnen worden vastgesteld.

Voor vele erfelijke aandoeningen zal prenatale diagnostick beschik-
haar zijn.

Het inzicht in de overdracht van erfelifke atwijkingen binnen ecn ta-

milie zal snel toenemen.
- Dec analyse van afzonderlijke genen aan de hand van cen specificke
volgorde binnen het DNA zal nauwkeuriger worden ten gevolge van
nicuwe scheidingstechnicken en methoden om grote DINA-fragmen-
ten ter vermenigvuldiging in gisicellen in te brengen,

Het is van belang hicr te benadrukken dat het in kaart brengen van
het menscelijk genoom op geen cnkele wijze gericht is op de individu-
ele erfelijke aanleg van een persoon, Het ‘gencnpaspoort” dat alle er-
felijke informatie van cen afzonderlijk individu zou bevatten, staat dus
niet voor de deur. Vervaardiging daarvan zou ook op technisch on-
overkomelijke problemen stuiten en waarschijnlijk geen zinnig doel
dienen. Vele menselijke hoedanigheden worden nict alicen deor de
aanleg bepaald maar ook door milieu en opvoeding. Zo is bijvoor-
beeld intelligende een zo samengestelde cigenschap dat deze nict of
slechts zeer beperkt genetisch te manipuleren zou zijn,

Dc ratio van het wetenschappelijk project is het verkrijgen van cen
goed inzicht in de corsprong van nu nog onbegrepen erfelijke zickten.
Moct name de identificatie van de zickmakende veranderingen in de
erfelijke code zal daarbij binnen bereik komen, maar men vordert
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langzaam. Van het meest onderzochte chromosoom (het X-chromo-
soom) is nog maar cen zeer klein pereentage van het DNA in kaart
gebracht., Het grootste deel van het menselijk DNA codeert niet voor
erfelijke cigenschappen en heeft cen tol nu toe onbckende functic.
Naar verwacht mag worden zal het Human Genome Project in dit opzicht
belangrijke vondsten opleveren,

Nu op afzienbarc termijn van cen individucel genenpaspoort geen spra-
ke zal zijn zal ik aan de mogelijke gevolgen daarvan voor de privacy, de
kans op discriminatic en stigmatisering, cn het verlangen van de indivi-
duele patiént zijn genetische aanleg niet te hoeven kennen, voorbij gaan.

2. Het bijzendere karakter van erfelijkheidsonderzoek
2.1. Indeling van de paragraaf’

De erfelijke: aanleg speelt, zoals we inmiddels weten, cen belangrijke ral
bij zickte en voortjdige sterfte. Het is dus op zichzelf toe te juichen dat
de kennis en vaardigheden in de klinische genctica zo «#ijn tocgenomen,
dat met name de gendiagnostick een hoge viucht heeft kunnen nemen,
In het vorige hooldstuk gal 1k al aan welke lastige cthische en juridi-
sche vragen daarbi) kunnen rijzen. Vragen over de wijze waarop de
uiterst geveclige erlelijke informatic het beste kan worden verzameld,
maar ook vragen over hoe vervolgens met deze informatie dient te
worden omgegaan,

Ter verbeldering van de achtergronden van deze problematiek zal ik
eerst een aantal typen van onderzock schetsen en daarhij kort de ju-
ridische aspecten aangeven die aan de onderzoeksresultaten verbon-
den kunnen zijn. Vervolgens zal ik aandacht schenken aan de in ver-
houding tot andere medische informatie bijzondere aard van de erfe-
lijke gegevens en de vraag of dat cen afiwijking rechtvaardigt van de
geldende rechisnormen met betrekking ot medische informatdce. Ten-
slotte zal ik de erfelijkheidsadvisering belichten, die de [aatste jaren in
Nederland gestalte heefi gekregen in de klimsch-geneiische centra, en
de daaraan verbonden haken cn ogen.

2.2. Typen van erfelikheidsdiagnostick
Her gebied van de erfelijkheidsdiagnostick beslaat zo langzamerhand
cen grote varidieil van onderzockstypen. Om nict te verdwalen in

deze wirwar van diagnostick breng ik enkele onderscheidingen aan.
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2.2.1. Naar het stadium van onfwikkeling

Postnatale diagnostiek:

Een bij kind of volwassene te verrichten chromosomaal, biochernisch
of DNA-onderzock,

De juridische vragen dic door postnataal crfelijkheidsonderzock wor-
den opgeroepen betreffen met name de mogelijke beperking van het
rccht op Informatie van de patiént (therapeuatische exceptie), de reik-
wijdte van het medisch beroepsgeheim indien ernstige gezondheids-
helangen van bloedverwanien in het geding zijn, hel recht van de pa-
tiént om niet tc weten cn de gevolgen van screening op crfelijke aan-
doeningen (vergelijk subparagraaf 2.3 e.v.).

Prenatale dicgnostiek:

Ecn bij de in de zwangere aanwezige foctus te verrichten chromo-
somaal, blochemisch, echoscopisch en DNA-onderzoek aan de hand
van vruchtwalercellen, chorionvliokken of navelstrengbloed dan wel
aan de hand van moederlijk bloed {loetale cellen, hormonen, alpha-
[oeloproleine).

Kan bij postnataal erfelijkheidsonderzoek genezing, althans behande-
ling van dc aandoening cen reéle mogelijkheid zijn, bij prenatale dia-
gnostick gaat het meestal om de vraag of de vrucht zal voortbestaan of
niet, athankelijk van de onderzoeksresultaten, De verfining van de dia-
gnostick en de brede beschikbaarheid daarvan ontnemen aan de dia-
gnostick in dit stadium van het menselijk leven in zeker opzicht baar
neutraliteit: prenatale diagnostiek als een voorportaal van selectieve
abortus {vergelijk hoofdstuk 1l over de diagnostick bij de ongeborene).
FPre-implantatiechagnostick:

Ecn bij een meesial achteellig pre-cmbryo in het laboratorium uit te
voeren DNA-onderzoek,

Met pre-implantatiediagnostiek wordt  beoogd  witsluitend  pre-em-
bryo’s tc implanteren dic vrij zijn van de gevreesde erfelijke aandoe-
ning. In de regel geschiedt de diagnosdek na embryosplitsing en gaat
het onderzochte pre-embrye daarbij verloren. De pre-embryo’s ko-
men al dan niet in het kader van een invitrolertilisatie-behandeling be-
schikbaar na ovulatic-inductie. De pre-implantaticdiagnostick roept
vragen op met betrekking tot het instrumenteel gebruik (kweck, cxpe-
riment, sclectic} en daarmee dus beschermwaardigheid van het nog
niet ingenestelde embryo {0-14 dagen oud),

Preconceptiediagnostiek:

Een diagnostische vorm, die nog in de kinderschoenen staat cn de chro-
mosomen betreft in het niet aan de bevruchting deelnemende poolli-

119



chaampje van de vrouwelijke ciecl. Indien bij cen recessicf ertelijke aan-
daoening geconstateerd kan worden dat het afwifkend gen gelegen is in
een chromosoom van het poollichaampje zullen de chromosomen in de
eicelkern het betreffende afwijkende gen niet bevatten, waardoor geen
risico bestaat voor overdracht van de erfelijke aandoening.

Bij zaadcellen lijkt het niet goed mogelijk het crfelijk materiaal te on-
derzocken zonder atbreuk te doen aan de levensvathaarheid van de
cel zelf. Niettemin zal op afzienbare termijn spermascheiding met be-
hulp van een centrifugetechnick mogelijk worden, waardoor zaadcel-
len met een X-chromosoom te scheiden zijn van zaadcellen met cen
Y-chromosoom, en selectieve bevruchting naar geslacht kan plaats-
vinden ter voorkeming van geslachtsgebonden recessiel erfelijke aan-
docningen.1a)

Nu de grenzen, noch mogelijkheden van deze diagnostick op dit mo-
ment te overzien zijn, zal ik hierop in deze studie niet nader ingaan,
£ij het niet zonder te hebben opgermnerk: dat de beschermwaardigheid
van de latere vrucht niet op één lijn kan worden gesield met de be-
schermwaardigheid van cen geslachtscel. In zoverre verdient deze
diagnostiek begroet te worden, ook al zijn daarmec de cthische vra-
gen over selectie op kwalitcit nog nict beantwoord.

2.2.2. Individueel specifick dan wel systematisch generiek erfelykherdsonderzoek,
binnen of butten de gezondheidszorg

Het maakt groot verschil of gevoclige erfelijke gegevens binnen de
persoonlijke levenssfeer kunnen blijven dan wel gedeeld moeten wor-
den met bloedverwanten in het kader van een familie-onderzoek, De
uitkomst van erfelijkheidsonderzoek kan voor de betrokkenen immers
uitermate belastend zijn: leefwijze, partnerkeuze en besluitvorming
over het krjgen van kinderen kunnen ingrijpend worden beinvleed
door de onderzocksresultaten.

Moeilijker wordt dit alles nog bij genetische screening dic de toegang
moct verzekeren tot maatschappelijke voorzieningen zoals pensioen of
verzekering of een maatschappelijke positic {beroep). Indirecte naat-
schappelijke druk em gezonde kinderen ter wereld te brengen, uit-
sluiting van maaischappelijke basisvoorzieningen, het gevaar van dis-

1a} L.e.a. is werkelijkheid geworden; zic het artikel in de Volkskrant van 23 januari 1993
betreffende een Londense klinick voor geslachiskeuze, alsmede het artikel van Staatsse-
cretaris Simons over beperkte keus sckse, in het NRC van 10 maart ..
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criminatic en stigmatisering kunnen bij cen verslechtering van de so-
ciaal-economische omstandigheden reéel worden.

Len van de moeilijk te beantwoorden vragen bij erlehjkheidsonder-
zoek is of diagnostiek gericht op crfclijke aandecningen waarveor geen
therapic bestaat wel geoorloofd is, en zo dat het geval 1s, onder wel-
ke witzonderlijke voorwaarden?

De indeling aan de hund van de hiervoor gencemde criteria is de vol-
gende;

{ndwidueel exfelphhedsonderzock:

Specificke diagnostick binnen de gezondheidszorg op verzock en ini-
tiaticf van betrokkenc zelf. Genezing, behandeling en begeleiding zijn
bij het ontdekken van de erfelijke aandoening niet uilgesloten, even-
min als preventie door beslissingen over partnerkeuze en voortplan-
ting. Deze vorm van individuele gendiagnostick gaat in de regel ge-
paard met gerichte erfelijkheidsadvisering en begelciding vanuit cen
klinisch-genetisch centrum fvergelijk hoofdstuk 1, paragraaf 4 el
Famzlie-onderzoek:

Ecn onder bloedverwanten te verrichten erfelijkheidsonderzoek op
verzoek, althans met instemming van henzelf, en binnen de sfeer van
de gezondheidszorg. Met name de presymptomatische diagnostick, de
vaststelling van afwitkende genen die ecrst vecl later in het leven tot
ziekie of dood zullen leiden, is van belang. De contlictercnde belan-
gen van bloedverwanten met betrekking tot het recht op informatie
en de geheimhoudingsplicht kunnen dit type onderzock crnstig be-
lemmeren {vergelijk hoofdstuk [, paragraaf 4 e.v.).

Bevolkingsonderzoek:

Een systematisch en generiek diagnostisch onderzoek dat plaatsvindt
buiten het kader van de individuele hulpverlening, maar binnen de
gezondheidszorg. Het onderzock geschiedt op het initiatief van cn
wordt aangcbeoden door een derde, een arts of medische instelling,
Het voordeel van bevolkingsonderzock kan zijn dat vrocge diagnos-
tick behandcling of begeleiding soms mogelijk maaks, dan wel pre-
ventie door partnerkeuze of besluitvorming over nakomelingen {ver-
gelijk hootdstuk 1, paragraaf 5 over de jundische normering van ge-
netische screening).

Keuring:

Een bij wege van tocgang tot cen maatschappelijke voorziening of po-
sitie buiten de gezondheidszerg e verrichten systematisch en generick
onderzoek. Het onderzock vindt plaats buiten het kader van de indi-
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viduele hulpverlening en {mcestal) op verzoek van een derde, »oals ecn
pensioenfonds, werkgever of verzekeraar,

DNA-onderzeek bina strafrechielijhe verdenking:

Fen onderzoek gericht op het vaststellen van het genetisch profiel bij
de verdenking van ecn zeer crnstig misdrijl, Het onderzoek vindt
plaats buiten de gezondheidszorg cn op initiatic! van ecn strafrechte-
lijke autoriteit,

Epidemiologisch onderzoek:

‘en systematisch en langlopend onderzoek dat gericht is op het ver-
krijgen van inzicht in verspreiding, oorzaak, interventie en regisiratie
van aangeboren en erfelijke aandocningen, alsmede de mogelijkheden
van prevenlie daarvan,

Aan dit onderzoek worden dezelfde voorwaarden van medewerking
van de daaraan declnemende personcn gesteld als bij experimentecl
onderzoek in het algemeen: adequate informatie, informed consent,
recht op weten c.q. niet weten van de onderzocksresultaten, anonimi-
teit, wetsing door een medisch-ethische commissie. In de gepetica is
de rol van epidemiologisch onderzock bescheiden, omdat dit zich in
de regel over cen langere tjdsperiede uitstrekt, en daarom de snelle
ontwikkelingen in de genetca nict op de voct kan volgen.

2.2.5. Nuar methode of techmick

Chromosoomonder zoek:

Dit onderzoek geschiedt met behulp van cen lichtmicroscoop dic de
chromosomen zichthaar maakt djdens het daarvoor geschikie stadium
van de celdeling, de metafase,

Voor zover het onderzock postrataal geschiedl wordl enig bloed alge-
nomen en vervolgens het chromosomenpatroon bestudeerd van een
aantal lymfocyten na deling daarvan in cen kweckmedium. Ten be-
hoeve van diagnestiek en behandeling van leukemiepatiénten vindt
ook wel chromosoomonderzock plaats van beenmerg- en blocdceellen,
Wordl het onderzoek prenciaal verricht, dan z1jn het de cellen van het
vruchtwater en de chorionvlokken, weefsel van de zich oniwikkelende
placenta, dic op chromosomale afwijkingen worden onderzocht, Om-
dat het vruchtwateronderzoek pas in de zestiende weck met behulp van
cen punctic kan geschieden en de onderzoeksresuliaten zelden voor de
twintigste week beschikbaar zijn, wordt veclal de voorkeur gegeven aan
de vlokkentest die omsireeks de tiende week kan worden gedaan, waar-
van de onderzoeksresultaten één 4 twee weken later reeds beschikbaar
zijn door de grote delingsactiviteit van het viokkenweefiel,
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Zwangerschapsatbreking is in het laatsie geval nog mogelijk door de
poliklinisch e verrichten en lichamelijk minder ingrijpende zuigeuret-
tage, terwill de omgeving nog nict van de zwangerschap op de hoog-
te behoefi e 2ijn,

Bischemisch onderzock:

Dit type onderzock is voornamelijk gericht op erfelijke stofwissclings-
zickten, die op cen afwijkend gen berusten,

Bij het postnaieal onderzoek wordt aan de hand van bloced, urine of an-
dere lichaamssioffen nagegaan of het voor de stofwisseling onmisbare
elwlt aanwezig is {enzymdiagnostick! dan wel hepaalde produkten van
het stofwisselingsproces (metabolietstudie). De vroegdiagnostick, ook
hier van groot helang, is nog nict wover gevorderd als bij het chro-
mosoomonderzock.

Voor zover het biochemisch onderzoek prerataal geschiedt, vindt vruchr-
waterenderzoek, viokkentest of navelstrengpuncitic (foeiaal bloed) plaats.
Steeds vaker levert chemische vergelijking van de gekweekte cellen met
contrelecellen het heoogde moleculaire ellect op. De daartoe noodza-
kelijke celbank {cellijnen in vioeibaar stikstof opgeslagen; is ook van be-
lang voor het DNA-onderzock bij bloedverwanten.

Echoscopisch onderzoek

Dit type onderzoek dat uiteraard alleen prenataal plaatsvindt is ge-
richt op dc aan- of afwezigheld van crnstige misvormingen van de
vrucht, Dankzif sterk verbeterde apparatuur is vroege ontdekking van
cen decl van de alwijkingen mogelijk, «1j het pas laat tussen de 16e
en 24¢ week, waardoor problemen kunnen optreden bij de besluit-
vorming over voortzetting dan wel afbreking van de zwangerschap.
(Vergelijk in dit verband de zwangerschapsafbreking in hoofdstuk 1T,
paragraal 3.}

DNA-vaderzoek:

e wetenschappelijke ontwikkelingen in de genetica hebhen ertoc ge-
leid dat de DNA-code van een aantal genen kon worden vastgesteld,
evenals de mutaties die verantwoeordelijk zijn voor aandocningen als de
sikkcleclzickte, hemofilie, spicrziekic van Duchenne, en taaislijmziekte,
Van belang is voorts dat van een aantal belangrijke aandoeningen,
waarvan het verantwoordcelijk gen nog niet bekend is, wel de karakie-
risticke DNA-~varaties in de nabijheid van het ziekte-gen zijn gevon-
den dic als ‘marker’ {merkicken) dienen binnen een familie. Zolang de
fout in het gen zelf nog miet is aan te tenen, zal vitgebreid familic-on-
derzock en de heschikbaarheid van celmaieriaal van de verwanten
noodzakelijk zijn,
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Het DNA-onderzoek is van groot belang voor de geneeskunde cn
wordt bij biochemisch of chromosomaal onderzock zowel postnataal als
prenatagd verricht. Het in kaart brengen van het menselijk genoom en
de ontwikkeling van de recombinant-DNA-lechnick zullen tezamen
onze kennis van de erfelijke zickten in de naaste tockomst waar-
schijnlifk snel doen wenemen,

2.3. Verdwent erfelifhe informatie een ewen juridische stafus?

Verschilien genetische gegevens die uit erfelijkbeidsonderzoek kunnen
voortvloeicn principicel of slechts graducel van andere verirouwclijke
medische informatie? De vraag is van belang, omdat het antwoeord
van invleed 1s op de junidische beoordeling van zulke uiteenlopende
zaken als de privacy-bescherming, de registratie van vertrouwelijke ge-
gevens, het recht op weten en niet-weten, het medisch beroepsgeheim
of dc doorbreking daarvan, de noedzaak van gespecialiscerde klinisch-
genetische centra, de keuring of het bevolkingsonderzoek.

Waarin is de hijzondere aard van erfelijke informatic gelegen? Ik kam
ol de volgende specifieke kenmerken met erkenning van een zekere
willekeurigheid, die aan iederc indeling kleefi:

a. Lirlelijke gegevens hebben een geringere zuhtbaarhend en liggen “dieper’
dan andere medische gegevens waardeor de privacy cerder in het ge-
ding is.

6. In dec verhouding tot de *vlottende’ medische informatie hebben er-
felijke gegevens een dunrzaam, 2o niet omveranderliph havakiter, waardoor
dit typc gegevens buitengewoon interessant is voor registratic cn op-
slag. De informatie bekijfi en blijit gedurende lange tijd bruikbaar,
r. lirfelitke informatie is veelompattend en bevat dikwijls cen groot aan-
tal zeer vertrouwclijke, geindividualiscerde gegevens, die 1ezamen
onze constitutie bepalen, anders dan in het geval van een incidentele
zickte. Het ‘lezen’ van de erfelifke informaltie is dan ook ecn specia-
lisme, zoals ook het ‘vertellen van de boodschap’ dat voorlopig zal blij-
ven: genetic counscling. De totstandkoming van de gespectaliscerde
klinisch-genetische centra onder het regime van art. 18 Wet zieken-
huisvoorzicningen (WZV) weerspicgelt dit.

d. Ten zeer wezenlijk en specifiek kenmerk van geoetische mformatie
is de woorspellende waarde crvan. Deze cigenschap speelt cen grote rol bij
het dragerschap van een erfelijke ziekte, maar ook bij erfelijk bepaal-
de vatbaarheden voor sommige ziekten. Het voorspellend karakter
van genetische gegevens kan de betrokkene ook bij een erfelijke aan-
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doening dic zich pas op latere [ecftijd zal openbaren uitermate belas-
ten, vergelijkbaar met de effecten van de HIV-test. Het leefpatroon
van de betrokkene kan daardoor ingnijpend worden beinvloed, zeker
hij onbchandclbaarheid.

Zowel het recht om niet te weten als de therapeutische exceptie van
de arts met betrekking tot diens inlormaticplicht verdicnen mijns in-
zicns naar aanleiding van de voorspeilende waarde van genetische ge-
gevens nadere beschouwing, wellicht zelfs versterking in het recht, De
voorspellende waarde van erfelijke informatic speelt ecn grote rol in
verband met de behoefte in onze samenleving risico’s zo mecetbaar
mogelifk e maken zoals blijkt bij de keuring als loegang 1ol maat-
schappelijke facilitciten.

¢. Anders dan bij veel andere medische Iinformatie gaat heo bij erfelij-
ke gegevens aldjd om genetische verbondenheid: cen gedeeld lot van bloed-
verwanten ten aanzien van erfelijfke risico’s. Deze vervlechting biedt
hij medewerking van alle betrokkenen weliswaar goede behandelings-
mogelijkheden, maar leidt ook licht tot belangenconflicten. De weige-
ring van bloedverwanten informatie (e verstrekken of aan cen familic-
onderzock deel te nemen kan - mede door de geheimhoudingsplicht
dic op de arts rust  leiden tot ernstige gezondheidschade. Er zijn dus
goede argumenten aan 1e voeren voor hei verlichten van het be-
rocpsgeheim jegens de bloedverwanten voor zover beperkt ot geneti-
sche gegevens, Tudien deze mocilijke weg echier zou worden ingesia-
gen, zou dat wellicht ok moeten gelden voor de rechten en plichlen
met beirekking ot informatc voor zover rechtstrecks verband hou-
dende met erfelijk risico’s.

Hoewel het bijzondere karakter van genetische informatie ook wel
weer moet worden gerelativeerd in verband met de vele onvoorspel-
bare uitwendige factoren, is de bij velen bestaande vrees voor deter-
minisme nict geheel onbearijpelifk. De combinatie van voorspellende
waarde, veelomvattendheid en onveranderlijkheid van de genetische
gegevens onderscheidt deze inderdaad van de kansen en waarschijn-
lijkheden die de overige medische gegevens dikwijls kenmerken. Door
uitdrukkelijk bedacht te blijven op een zeker maatschappelijk deter-
minisme kan mijns inziens voorkomen worden dat op den duur maat-
schappelijke druk geplaatst wordt of andere vormen van indirecte
dwang geplaatst worden op belangrijke beslissingen zoals het afzien
van kinderen met een verhoogde kans op een handicap, of het kiczen
voor seleciieve ahortus na prenatale diagnostick of het kiezen voor
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gentherapie als een te zijner tijd gocdkoper (?) behandelingsalternatief.
Hocewel de hiervoor weergegeven kenmerken mijns inziens niet 1ot de
conclusie leiden dat erfelijke informatie werkelijk principiecl verschilt
van anderc medische gegevens, leiden zij wel tot juridische dilemma’s
die met de huidige rechtsregels niet cenvoudig op te lossen zijn. Een
duidelijk voorbeeld hiervan zijn de onderling strijdige belangen van
bloedverwanten met betrekking tot informatie en geheim, waarvoor
geen werkelijke oplossing in de vorm van regelgeving verwacht mag
worden. Anderzijds is het echter zeer onbevredigend het probleem
over te moeten laten aan de arts die vervolgens min of meer stelscl-
matig zijn toevlucht moet nemen tot het ‘conflict van plichten’ als een
bijzondere rechivaardigingsgrond, Deze vorm van rechisonzekerheid
werkt bovendien onnodige wichirechtelijke procedures in de hand. In
de volgende paragrafen ga ik nader in op deze problemen dic worden
apgercepen door het weten, het niet willen weten en die bij het he-
roepsgeheim, en met name in het kader van erfelijkheidsadvisering rij-
ZEI,

2.4. Erfelykheidsadvisering door de Elinisch- genelische centra

2.g.1. Genetic counseling: begripshepaling

Het specialistische en interdisciplinaire karakter van crtelijkheidsdia-
gnostiek en het bijzonderce karakier van erfelijke gegevens maken dui-
delijk dat erfelijkheidsadvisering een complexe vorm van hulpverlening
is, Mede gelet op het belang van de erfelifke aanleg als con primaire
bron van zickte en voortijdige sterfte 1s het dan ook niet verrassend dat
zich sinds 196g acht klinische-genctische centra {Groningen, Leiden,
Maastricht, Nijmegen, Utrecht, Rotterdam en Amsterdam: AMCG en
AZVU) hebben ontwikkeld dic zich hebben toegelegd op erfelijklicids-
diagnostiek en advisering van meer complexe aard,

Onder crfclijkhcidsadvisering wordt een betrekkelijk omvangrijk proces
van diagnostick, voorlichting en begeleiding begrepen. Over de techni-
sche kant van de diagnostek heb ik hiervoor geschreven, het gaat mjj
mu om genelis counseling als zodanig: voorlichting en hegeleiding. Niet zcl-
den vindt psycho-sociale begeleiding plaats bij de verwerking van de uit
het onderzoek voortvlociende informatic en de besluitvorming emtrent
nakomelingschap: het afzien van kinderen, het kiezen voor adopte of
kunstmaltige voortplanting, de aanvaarding van cen verhoogde kans op
een gehandicapt kind, dan wel de keuze voor cen {proelzwangerschap
waarna prenatale diagnostick en {eventucel) sclecticve ahortus beschik-
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baar zijn. Belangrijke beslissingsfacioren zijn hierbij dec ernst van de
aandocning, de ervaring met de handicap, de aanwezigheid van ande-
re kinderen in het gexin, de grootte van de kans op een afwijkend kind,
de lecfiijd, dc maatschappelijke emstandigheden en de levensheschou-
wing. Beter dan erfelijkheidsadvisering dekt dit Engelse woord de la-
ding, omdat in de term erfelijkheidadisering de adviescomponent een te
actieve rol van de klinisch-genetcus indiceert en omdat erfelijkheids-
voorlichting weer tekort doet aan het noodzakelijke communicatieproces
tussen counselor en betrokkene, In het vervolg van deze studic zal ik de
term crfelijkheidsadvisering hanteren in de zin van genetic counseling,

De taak van de erfelijkheidsadviseur is in 1977 al omschreven als ‘het
vaststellen van het bestaan van een erfclijke afwijking, het geven van
voorlichting omtrent het herhalingsrisico cn het bespreken van de
consequenties van een verhoogd risico, en de beschikbare preventicve
maatregelen’.(2) Benadrukt worde dat de voorlichting erop gericht
moct ziju de betrokkene in staar te stellen tol besluitverming dic over-
censtemt met zijn opvattingen en het meest in zijn belang s, The
American Society of Human Genetics omschrijft erfelijkheidsadvisc-
ring als een communicaticproces tussen adviscur cn betrokkene dat
gericht is op: inzicht in de diagnose {a), het waarschijolijk verloop van
de aandocning (bj, de mogelijkheden van therapie of hegeleiding (¢},
het begrijpen van de erfelijke factoren die ecn rol spelen (d), het her-
halingsrisico {c, inzicht in de mogeljk t¢ nemen preveniteve maaire-
gelenn (f), het bepalen van ecn gedragslijn gerclatcerd aan risico, ge-
zinsophouw en levensopvattingen (g) en een zo goed mogelijke aan-
passing aan de erfelijke aandocning en/of het herhalingsrisico {h).

Een goed crfelijkheidsadvies bestaat in de eerste plaats uil ecn nauw-
keurige diagnase waarvoor dikwijls familic-onderzock of stamboomana-
Iyse noodzakelijk is. In cen aantal gesprekken, meestal twee, wordt de
hetckenis van diagnose, overervingspatroon en herhalingsrisico bespro-
ken, waarbij uiteraard aandacht wordt besteed aan de mogelijkheid de
gcboorte van kinderen met een erfelijke afiwijking te voorkomen. De be-
schikbaarheid van prenatale diagnostick blijkt hierbij een uitermate be-
langrijke factor te zijn. Het is duidelijk dat hierbij morcle dilemma’s
kunnen rijzen en de meningen over de aard cn doelstelling van erfe-
lijkheidsadvisering viteen kunnen lopen. Mag cr bjj crfelijkheidsadvise-
ring impliciet vanuit worden gegaan dat de mens recht heefl op nako-
melingen? s de doelstelling van het erfelijkheidsadvics gericht op cen

{a; ¢3ezondheidsraad, Genetic counscling, 1977. Den Haag,
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samenleving waarin zo min mogelijk gehandicapten worden geboren,
waardeor de maatschappelijke aanvaarding van deze mensen op het
spel zou komen te staan, of beperkt de doelstelling zich tot het voorko-
men van onnodig Ieed cn een huitensporige belasting voor cuders en
kind? Op deze cthische en eck juridische aspecten kom ik in de vol-
gende paragraal terug, Hier zij vermeld dat prenatale diagnostick in de
erfelijkheidsadvisering volgens de Gezondheidsraad nict alleen mocet
worden gezien als een mogelijkheid de geboorte van gehandicapte kin-
deren te voorkomen, maar ook als cen perspecticf voor ouders die an-
ders op grond van een verhoogd risico de zwangerschap, ook wel aan-
geduid als “procfzwangerschap’ nict zouden hebben aangedur(d.g)

Op de relatie tussen erfelijkheidsadvies, proefzwangerschap, prenata-
Ie diagnostick en selectieve abortus kom ik in het volgende deel nog
uitgebreid terug.

Bij erfelijkheidsadvisering spelen bhet medisch beroepsgebeim en het
informed consent-beginsel een bijzondere rol, omdat de gevolgen van
het onderzock uitermate ingrijpend voor de betrokkenen kunnen zijn.
Hiervoor heb 1k reeds aangegeven dat onder erfelijkheidsadvisering
ecn proces van voorlichting en begeleiding wordt verstaan waarbij het
non-directieve karakter geldt als een essenticel clement. De erfelijk-
heidsadviscur zal geen enkele drang mogen uviloefenen en de vrijheid
van de adviesvragers volledig moeten respecteren, ook indien door de
ouders cen in zijn ogen onverantwoord crfelijk risico wordl aanvaard.
De ouders moeten niet alleen weten, maar ook ervaren dat de sa-
menleving ruimte laat voor aanvaarding van cen kind met cen han-
dicap. Terecht stell Kuitert dat, nu we onze keuzevrijheid in velerlel
opzicht hebben vergroot, we deze nict aanstonds weer mocten verlie-
zen door het plaasen van een niet te rechtvaardigen sociale druk op
deze toch al moeilijke beslissingen.iq)

In de coniractucle relatic dic tussen de crfelijkheidsadviseur en de
hulpvragers bestaat gelden uviteraard de bekende voornamelijk in de
rechtspraak ontwikkelde rechtsnormen met betrekking ot informatie,
toestemming en geheim, In paragraal 2.5 over weten, nict willen we-
ten en geheim zal ik uitvoceriger ingaan op de complicaties dic juist hij
erfelijkheidsadvisering kunnen rijzen bij de toepassing, soms vok door-
breking van deze heginsclen.

i3l Gezondheidsraud, Erfelijkheiel, wetenschap ov maaschappij, r98q, Deon Haag,
iy HM Kuitert, Kennis van de erfelifkbeid en haar gevolgen, Tn: Mag alles wat kan?,
198q, Baarn.
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2.g.2. De functic van de Kinisch-genetische centra

Jaarlijks worden 5.000 & 4.000 advicsaanvragen per klinisch-genctisch
centrum behandeld. Ongeveer 85% van deze aanvragen geschiedt op
verwijzing van huisarts of specialist, en is dan noodzakelifk voor de
hijzondere diagnostische verrichting, dan wel voor de crfclijkheidsad-
visering zelf. Het gaat dan dikwijls om cen complex beeld bij aan-
docningen met meervoudige of variabele verschijnsclen dic noodza-
ken tot familie-onderzoek en psycho-sociale begeleiding. Dikwijls zijn
het ouders die reden hebben te vrezen dat er een verhoogd rigico be-
staat op het krijgen van cen kind met cen criclijke afwijking, maar in
toenemende mate worden ook adviesaanvragen gedaan door mensen
dic willen weten of ze aan cen in de familic voorkomende erfelijke
aandocning lijden die zich dan pas later in hun leven zou maniteste-
ren zoals de ziekie van Hundngtlon.

Uit overzichten van de gezamenlijke resultaten van de klinisch-gene-
tische centra in Nederland komt mel name de prenatale diagnostiek
als cen belangrijk werkveld naar voren. Bij 4% van de ruim 5.000
zwangere vrouwen die in 1990 #ijn onderzocht, was sprake van een
afwijking van de vrucht. In vrijwel alle gevallen hesloten de hulpvra-
gers tot afbreking van de zwangerschap, Bij de overige 96% hebben
de onderzoeksresultaten ongerusiheid kunnen wegnemen, Uit buiten-
lands onderzock zou blijken dat van paren met een reladef grote kans
f25%) op een kind met een erfelijke aandoening meer dan 50% na er-
[clykheidsadvisering besluit af te zien van kinderen, en dat deze be-
shssing voor velen zeer moeilifk is geweest. [s prenatale diagnostiek be-
schikbaar voor de deshewreflende aandoening, dan kiest 83% van de
ouders met cen sterk verhoogd genetisch risico toch veor gen volgen-
de zwangerschap. Is prenatale diagnostick cchter nict beschikbaar,
dan kiest toch nog 32% van deze groep voor cen volgende zwanger-
schap.

Ecn belangrijke functic van de klinisch-genetische centra 1s het ver-
schaffen van informatie en advies aan huisarts en specialist, opdat de-
zch in slaat «ijn een advicsaanvraag zelf op de julste wijze af te doen.
Naar schatting vindt bij 20% van de aan huisarts en specialist gerich-
tc advicsaanvragen cen verwijzing plaats naar cen klinisch-genetisch
centrum, Ook telefonische adviezen worden zonder dat daarvoor kos-
ten in rekening worden gebracht gegeven aan artsen, specialisten, ver-
loskundigen en ouders. In de regel gaal het hier om vragen over de
risico’s van geneesmiddelengebruik tijdens de zwangerschap, de indi-
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catiestelling of verwijzingsmogelijkheid voor erfelijkheidsadvies, dan
wel de beschikbaarheid van prenatale diagnostiek.

In de volgende subparagraaf zal ik nader ingaan op het klinisch-ge-
netisch onderzock als art. 18 WZV-functie in verband met de daar-
aan verbonden waarborgen voor kwaliteit. Miju conclusie dat juist om
dic reden ook de genetic counseling zell binnen het bereik van art. 18
WZV zou mocten worden gebrachr, heeft tot achtergrond de gevoc-
ligheid van de materie en de muoeilijkheidsgraad van crfelijkheidsen-
derzoek. Daarnaast kan cvenwel ook, gelet op de gevolgen van het er-
felijkheidsonderzock voor ongeboren leven, een stringenter ioclatings-
beleid voor klinisch-genctisch onderzock worden bepleit. Op dit mo-
ment is de indicatiestelling voor twegang tot een klinisch-genctisch
centrum geregeld in bet kader van zellregulering, cn is de aanwezig-
heid van een ernstige erfelijke aandoening voldoende indicade. In Ge-
nen en grenzenis) wordt in dit verband gesteld: ‘gelet op hejgeen .. gesteld is
len aanzien van medicaliserende tendensen en tendensen in de richting van ecn wens-
geneeskunde dient de overfeid regels te stellen met hetrekling tot foelatingseriteria
vour kiinisch-genetische centra’. Als dat neerkomt op een door de overheid
vast te stellen negatieve indicadielijst voor medische verrichtingen lijkt
me dat niet zo'n goed idee. Lk kom daar op terug bij bespreking van
dezelfde vraag in relalie iot de prenatale diagnostick {vergelijk hoofd-
stuk IT over de diagnostick bij de ongeborene..

2.4.3. De art. 18 WZV-functie: kimschi-genetisch onderzock

Met de Wet Zickenhuisvoorzicningen {(WZV, die op 1 scptember 1979
in werking trad werd beoogd een planmingsinstrument te ¢reéren om
tot een overzichielijk stelsel van zickenhuisvoorzicningen te kunnen
komen. Art. 18 WZV bindt bijzondere ziekenhuisvooreningen waar-
van een evenwichtiger spreiding over het land wenselijk wordt geacht
aan cen vergunmingsplicht, In deze paragraaf zal ik betogen dat de
huidige status quo van het criclifkheidsonderzoek niet alleen deze
door art. 18 WZV beschermde positie verdient, maar zelfs zou moc-
ten worden uitgebreid met genetic counseling.,

De klinisch-genetische cenira hebhen zich in de jaren tachtig dankzij
de snelle vorderingen op het terrein van de gendiagnostiek voorspoe-
dig ontwikkeld. Dat konden zij doen mede dank zij voor cen aantal
diagnostische vormen vastgestelde tarieven en AWBZ-subsidies, zoals
voor erfelijkheidsadvisering van complexe aard.

i51 Gienen en grenzen. Wetenschappelijk Instvau CDA, igg2, Den Huag,
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Sedert 2g september 19916 heeli het klinisch-genetisch onderzoek de
stalus van cen top-klinische functic cx art. 18 Wel Zickenhuis Voor-
zieningen. Deze status biedt met betrekking tot de uitoefening van be-
paalde geneeskundige [unctics cen «zckere bescherming iegen [man-
cicle cn kwaliteitsrisico’s.

Art. 18 WAV wordt met name toegepast voor zorgtuncties die {a) nog
in helangrijke mate in ontwikkeling zijn voor de patignienzorg maar
nict meer kunnen worden aangemerkt als volledig experimentecl, (b
waarvoor uit het oogpunt van kwaliteit, doelmatig gebruik en kosten
sprake moct zijn van cen beperkt aantal bovenregionale of landelijke
voorzieningen, (¢} waarvoor zonder de ‘bescherming” van art. 18 een
onaanvaardbaar risico zou bestaan dat de uitvoering van die [unciies
nict met voldoende kwaliteltsgarantics zou zijn omgeven, mede ook met
hel vog of de maalschappelifke en ethische aspecten verbonden aan de toepassing
wan die functies, en (d) dic met name vanwege het kosthare karakter van
die functies in onvoldoende mate of zells in het geheel niet zouden
plaatsvinden. {7}

Tot de art. 18 WZV-functies bcheorden van stonde aan het postna-
taal chromosonmonderzock en de prenatale diagnestick (chromo-
soomonderzock, biochemische analyse, DNA-onderzock!. Met de in-
werkingtreding van het Besluit Bijzondere Verrichtingen en Appara-
tuur (1991} zijn deze vervangen door de ruimere functic “Klinisch-ge-
netisch onderzock’, waardoor ook postnataal DNA-onderzoek onder
de regeling valt. Ondanks cen andersluidend advies van de Gezond-
heidsraad zijn tot dusver de genefic counseling, de bijzondere prenatale
echoseopischie diagnosiiek en het postnataal biochemisch onderzock
van stofwissclingsproducten en enzvmafwijkingen nict onder de wet
van art. 18 WV gebracht,

Met betrekking ot de genefic counseling luidde het standpunt van de
Staatssecrctaris WV C dat ook van fuisarisen en verloskundigen advisering op
dit lerrein mag worden verwacht’ (8

Het is de vraag of deze beleidskeuze verstandig is. De grote vooruit-
gang die de laawste jaren plaats vond op het gebied van de genetic
counseling is voornamelijk te danken aan de opzet en de kwalieil van

B Het op art. 18 WAV gebasecrde Besluit Bijzondere Vernchtingen en Apparatuur
rhel. 23 september 19g1

71 Beleidsnotitie Topklinische Zorg in de jaren 19gi-1994, Stautssceretaris WVC, 1G990,
Rijswiik.

B Staatssecretaris WV, Brief aan de voorzitter van de (Gezondheidsraad, kenmerk
PEP/GZ ooz435 dd 16 juli 1ggi, Rijswiik.
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de acht klimisch-geneusche centra in een structuur die ook veor an-
dere landen maodel staat. In een klinisch-genetisch centrum zijn zecr
ingewikkelde vragen aan de orde waarbij de deskundighcid van de kli-
nisch-geneticus even noodzakelitk 1s als de bijdragen van andere dis-
ciplines. Om 1ot dilferemiaaldiagnosiick bij zeer complexe aandoe-
ningen le kunnen komen zijn familie-onderzock, genetische cn statis-
tischc berckeningen, gencalogisch onderzoek en psycho-sociale hege-
leiding noodzakelitk, De door huisarts en specialisten gegeven
summicre informade over erlelifke risico’s geldt daar als een normaal
onderdeel van de basisdiagnostick, maar kan uiteraard nict vergezeld
gaan van de hierboven beschreven activiteiten van een klimsch-gene-
tisch centrum. Hoewel zij over het algemeen in staal zijn de ecrsie
vragen over erfelijke risico’s te beantwoorden, is gebleken dat bij vecl
artscn onvoldoende kennis bestaal van overervingspatronen, herha-
lingsrisico’s ¢n preventicve maatregelen, waardoor de ontdekking van
cen crfelijke component in cen bij een kind vasigestelde stolwisse-
lingszickte niet altijd leidt tot voorlichting van de ouders over de ver-
hoogde risico’s hij cen volgende zwangerschap, De complexiteit en
ack emotionaliteit waarmee de besluitvorming omgeven is vraagt ook
dikwijls meer tijd dan in deze prakijken beschikbaar is. Handhaving
van het huidige standpunt van de Staatssecretarls zou ook met zich
mee kunnen brengen dat zorgverzekeraars gaan besluilen welke erfe-
lijkheidsadvisering in bepaalde gevallen noodzakelijk is, en door wel-
ke beroepshcoctenaar deze moct worden gegeven, heigeen juist bij
deze maatschappelijk viterst gevoelige problematiek minder gewenst
lijkt.

Concluderend »ou ik menen dat voldoende gronden bestaan de wer-
king van art. 18 WAV wit te breiden tot het klinisch-gencetisch onder-
zock in volle omvang, de crlclijkheidsvoorlichling en begeleiding daar-
onder begrepen. De kwaliteit van de diagnostick en de met genefic coun-
seling opgehouwde crvaring zullen zeker geleidelijk worden doorgege-
ven aan de eerste lijn, maar generalisering van het klinisch-generisch
ondcrzock op dit moment zou waarschijnlijk leiden 1ot kwalitcitsver-
lies, waarschijnlijk niet tot beperking van kosten in verband met het
risica van overdiagnostick, nodeloos herhaald onderzock cn cen on-
voldoende intensief gebrutk van de thans beschikbare kostbare voor-
zieningen. Ter vergelijking kan in dit verband op de vruchtwater-
punclie worden gewezen, waarvoor, indien deze plaatsvindt in een kli-
nisch-genetisch centrum, een indicatic moct bestaan, terwijl iedere vrij
gevestigde gynaecoloog een vruchtwaterpuncie kan verrichten zonder
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gebonden te zijn aan cnige vergunningsvoorwaarde of in de overeen-
komst tussen zicktckostenverzekeraars en klinisch-genetische centra
vervalle bepaling.

2.5. Weien, nigt willen weten en het beroepsgeheim

2.5.1. Korte wnhoud van deze paragragf

Het recht op informatie ter zake van medische bebandeling en on-
derzock is hecht in ons recht — met name de jurisprudentie — veran-
kerd. Juist bij de genetische informatie die uit erfelijkhcidsdiagnostick
kan voortvlocien telt dit rechi zwaar, omdat dexze grote gevolgen bin-
nen de persoonlijke levenssfeer kan hebben: opluchting dat men niet
aan de gevreesde erfelijke aandoening bjdt, behandeling bij cen be-
handelbare aandocning, ecn andere lecfwijze of besluitvorming met
Betrekking 1ot partmerkeuze, nakomelingschap, arbeid en sociale om-
gang. In de prenatale fase komen hier nog bij het afbreken van een
zwangerschap of afzien van implantatie van een door kunstmadge be-
vruchung tot stand geckomen pre-embryo. Welen maaki zcker niet al-
tijd gelukkig, maar vaak toch wel minder ongelukkig!

Nietternin kan onder bijzondere omstandigheden het verschaffen van in-
formatic door de arts aan zijn patiént zo vecl schade tochrengen dat het
belang dat gediend wordt met het recht op informatie daar niet langer
tegen opweegt. Deze ‘therapeutische exceptic’ wordt verwoord in art.
1653b hid 2 ontwerp-WGBQ: Y hulpveriener mag de patiént bedoelde infichtin-
gen slechts onthouden voor zover het verstrekken ervan kenneliih ernstig nadeel voor de
patient zou opleeren ...". Op de vraag of bedoelde exceptie daartnee niet
in een te ruime jas is gestoken kom ik in de velgende paragraal terug.
Het niet of in onvoldoende mate informeren van de patiént kan tot.
civiclrechtelijke aansprakelijkheid van de arts leiden, Dat is nict an-
ders voor erfelijke informatie. Het valt buiten het bestek van dit pre-
advies vitvoerig in te gaan op dit type van aansprakelifkheid, Aan een
zeer omstreden aspect hiervan, de wrengfid life-actic, de procedurce
waarn de ernstig gehandicapt geborene de arts aansprakelijk houdt
voor dicns verzuim met betrekking tot zijn informatceplicht jegens de
moeder ten gevolge waarvan het kind geboren is met de destijds door
de arts tc voorziene handicaps, besteed ik in deet 11 aandacht.

Soms koesteren mensen een gerechtvaardigde, in feder geval begrijpe-
lijke, twijfel of zc in staat zijn bepaalde essentiéle medische gegevens
pusitiel te verwerken, of bestaatl bij hen een al even begrijpelifke wens
om zorgen en ingrijpende dilemma’s zolang mogelijk uit hun leven te
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weren, et is dan ook nier verrassend dat juist in bet erfeljkheidson-
derzock het recht versioken te blijven van de eigen medische gegevens,
dat ik in het vervolg enigszins onnauwkeurig maar hopelijk duidelijk
met het ‘recht op onwetendheid’ zal aanduiden, steeds vaker wordt in-
gerocpen. Omdat het recht op onwelendheid In de tockomst zcker va-
ker zal worden ingeroepen, verken ik in de derde paragraaf de aard
van dit recht cn de daaraan te stellen grenzen, waarbij art, 1653¢ ont-
werp-WGBQ{g) in de beoordeling daarvan zal worden betrokken.

D¢ omstandighcid dat cen erfelijke aandoening in zekere mate ‘fami-
liehezit” is roept vragen op over het medisch berocpsgeheim. Hoever
strckt de gcheimhoudingsplicht van de arts, indien grote belangen met
betrekking tot de gezondheid van derden (blocdverwanten) op het spel
staan? De belangen van deze bloedverwanten kunnen bovendien on-
derling strijdig zijn met betrekking tot mflormaue en geheim: wie mag
wat weten en wanneer? In de vierde paragraaf ga ik op deze proble-
men nader in.

De conclusie lijkt gerechwvaardigd dat de resultaten van erfelijkheids-
ondcrzock in de drichock dic gevormd wordl door het recht op in-
formatie, de toestemmingseis en de geheimhoudingsplicht grote, wel-
licht onaanvaardbarc rechisonzckerheid teweeg kunnen brengen. Heu
is de vraag in hoeverre met de inwerkingtreding van het wetsontwerp
op de genecskundige behandclingsovercenkomst deze rechisonzeker-
heid ot aanvaardbare proporties wordt teruggebracht. In het laatste
deel van deze paragraaf ga ik na of er andere mogelijkheden «jn om
hulpvrager én hulpverlencr groter houvast te bieden.

2.5.2. Het rechi ofp informatie en de therapeutische exceplie

Het recht op informatic en het recht op onwetendheid zijn onverbre-
kelijk met elkaar verbonden en hebben een gemeenschappelijke
grondrechtelifke herkomst: de cerbiediging van de persoonlijke le-
venssteer en de lichamelijke integriteit. Het recht op informalic siaat
centraal in de rechten van de patiént en vormt de kern van het rechr
op zcltbepaling. Als zedanig heeft het zich ook in de rechispraak cen
niet meer weg te denken plaats verworven. Allercerst n het civiele
recht waar het recht op informatic nauw verbonden is met de toe-
slemmingseis voor geneeskundige behandeling en onderzock, een be-

i) Ontwerp van wet houdende de wijziging van het Burgerlijk Wethoek en enige andere
wetten in verband met de opneming van bepalingen omtrent de overeenkomst tot het ver-
richten van handelingen op het gebied van de geneeskunst, T'weede Kamer 198g-19g90,
21561,
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staansvoorwaarde niet alleen voor de behandelovereenkomst zcelf,
maar voor clke verrichting dic ter vilvoering daarvan plaaisvindt(o},
maar ook in de tuchtrechtelijke jurisprudentic en hinnen de admini-
siraticfrechtelijke erkenningsvoorwaarden bij de ziektekostenverzeke-
ring ligt het informatierccht onomstotelijk vast.

Ook vanuit cen andere invalshoek beschouwd is dit recht belangrijk,
immers onontheerhjk voor de noodzakehjke vertrouwensrelatie tssen
arts cn patiént, de voor de behandeling noodzakelijke en gerichie me-
dewerking van de patiént en voor de nict te verwaarlozen therapeuti-
sche aspecien die verbonden kunnen zijn aan cen goed mzicht van de
patiént in zijn situatic.

Hangt het recht op onwetendheid ook ten nauwste samen met de vrij-
heid wil zellbepaling, deze wordl daardoor tegehjkertdjd beperkt, m-
zoverre het vermogen tot gefundeerde op informatie berustende be-
slissingen daardoor alneemt, Deze tweeslachtigheid is inherent aan de
keuze voor nict-weten, maar kan geen reden vormen de geldings-
kracht aan deze zeer speaificke vorm van zelibepaling ¢ ontnemen,
Hoe ver strekt het informatierecht en hoe verhoudt dit zich tot de op
de arts rustende nlichtenplicht? In art. 653h ld 1 ontwerp-WGBO
ressortercn onder de inlichuingenplicht: ‘de aard en ket doel van ket onder-
zoek of de behandeling ... de e vervaclilen gevolgen en visico’s daarvan ... an-
dere methoden van onderzoek of behandeling die tn aanmerking komen ..., alsme-
de ... de staat van en de vooruilzichien mel belrelhing ol diens gezondheid voor
wat betreft het lerrein van het onderzoek of de behandeling”. Het moet dus in
het algemeen gesproken gaan om medisch relevante informatic dic
blijkens de jurisprudentiéle redelijkheidstoetsing de patiént in staat
stelt 1ot een weloverwogen beslissing over behandeling of onderzock
te komen. De inlichtingenplicht van de arts verschijnt zowel in een
passicve als in een acticve vorm: De arts is niet alleen gehouden de
vragen die de paiignt hem sicht ¢ heantwoorden, maar moct in voor-
komend geval, ook als de patiént hem daar niet uitdrukkelijk om
vraagl, deze eigener beweging volledig informeren. Het is nict ge-
makkelijk hier nadere normen te stellen, omdat veel afhangt van de
omsiandigheden van het geval. Bij de vraag welke gegevens nu wel cn
welke nict relevant zipn ifjkt een nadere wettelifke normering dan
thans voorgesield in aril. 1653b nict noodzakelijk. De arts doct cr ver-
standig aan in geval van twijfel te kiezen voor het verstrekken van de
gegevens leneinde de padént in de gelegenheld te stellen zich zelf

fio) Werpelifk art. 16530 ontwerp-¥WEBO.
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daarover een mening te vormen, Zo kan bijvoorbeeld het na prena-
tale diagnostick dikwijls bekend geworden geslacht van de vrucht al-
hankelijk van de omstandigheden beschouwd worden als relevante
dan wel irrelevante informatie, De arts 15 overigens niet bevoegd de
oudcrs, indicn zij witdrakkelijk inlichtingen hierover vragen, deze te
onthouden.

Wel nadere wettelijke normering verdient de therapeutische beperking
van de informatieplichr, die berust op de door de arts te maken in-
schatting van het vermogen van de patiént de medische informatie te
bevalten en e verwerken, Vooral genetischic informatic kan zo helas-
tend, zclfs bedreigend zijn, dat het voor de arts de vraag wordt of de
geestelitke draagkracht van zijn patiént tocreikend is voor het ontvan-
gen van die informatic. Aan het recht op informatie zijo in het alge-
meen positieve therapeutische aspecten verbonden, maar het tegendeel
kan ook waar zijn cn soms is cen uitzondering op de hooldregel in-
derdaad gerechtvaardigd. Met cen niet geheel gelukkig gekozen term
wordl dat wel aungedutd als de therapeutische exceptic, hoewel van
therapic in strikte zin geen sprake is, We spreken dus van de thera-
peutische exceptie, indien de arts hetr uit geneeskundig oogpunt on-
aanvaardbaar acht aan zijn informateverplichiing te voldoen, en daar-
door albreuk doet aun de vrijheid van zijn padént zijn leven naar ci-
gen inzicht in te richten. De therapeutische excepiie dient goed onder-
scheiden e blijven van de onder strikte voorwaarden te rechtveardigen
placebo-behandeling met therapeutisch oogmerk, waarvan het niet-infor-
meren van de patiéng juist de essentie vormt, In de rechtspraak is de
therapeutische exceptic meermalen erkend. 11} Een vorm van wettelij-
ke normering biedt art. 16534 iid 2 ontwerp-WGBO dat het onthou-
den van inlichtingen aan de patiént bindt aan het criterium: ‘poor zover
het verstrekhen ervan kennelyk ernstig nadeel voor de patiént zou opleveren’. Deze
[ormulering laat mijns inziens teveel ruimte voor extensieve uitleg, nict
zozeer door de rechier als wel door de arts, Voor een 7o wezenlijke in-
breuk op de vrijheid tot zelfbepaling verdient niet alleen cen scherper
criterium, maar ook cen criterium dat meer aansluit bij het medisch
handelen als zodanig de voorkeur. Een criterium als bijvoarbeeld ‘crn-
stige schade voor de gezondheid” verdient juist omdat het aanshait op
de doelstelingen van de geveeskunde wat mij betrett de voerkeur bo-
ven het nadeceleriterium dat ruimte laat voor een nict-medisch oordeel
van de arts, Mutatis mutandis geldt hetzelfde voor de in het wetsont-

itr; Bijvoorbeceld Centraal Medisch Tuchteollege, 19 maart 1981, TvGR 1681, 28.
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werp voorziene mogelijkheid cen vertegenwoordiger van de patént in
te schakelen ‘indien ket belang van de patiént dit vereist”. Ook hicr 1s het mict
duidclijk waarom deze voorziening gebonden wordt aan een pseudo-
medisch criterium als et belang van de paitént’.

2.5.9. Tlet rechi op omeetendheid

Het recht op informatic van de patiént is nict het spiegelbeeld van de
informaticplicht van de arts. Bij het recht op onwetendheid treedi
deze speling tussen beide begrippen aan het licht. Een op de patiént
rustende verplichting om informalie te ontvangen zou immers juist
strijden met de rechusbeginsclen waarin het informatierecht geworield
15: de bescherming van de persoonlijke levenssleer en integriteit. Hier
is cen derde grens aan de inlichtingenplicht gesteld. Deze reikt niet
zover dat de arts gehouden is zijn patiént die afstand van dat recht
gedaan heeft tegen diens wil in te lichten.(12) De niet gewenste kenmis
over cen onhchandelbare erfelijke aandocning dic te zijner iijd mani-
fest zal worden of een vatbaarheid voor een bepaalde ziekte kan on-
der nmstandigheden de geestelijke draagkracht zodanig te hoven gaan
dart een beroep op het recht niet geconfronteerd te worden met hetzi]
cch onafivendbare zckerheid, hetedj *slechts’ een risico op cen crnsti-
ge ertelifke afwijking door het recht gerespecteerd wordt. Art. 1653¢
ontwerp-WGBO erkent dit recht ook, zij het geclausuleerd, namelijk
*behoudens voor zover het helang dat de patignt daarby heeft met oproeegt tegen het
nadeel dat duargt voor hem zelf of anderen kan voortvloeren’.

Terecht wordt in de weitclijke bepaling cen afweging voorgeschreven.
Het belang van derden niet onnodige ernstige risico’s te lopen wordt
in de Memoric van Toelichiing op het wetsontwerp geillustreerd aan
de hand van een ziekie die de rijvaardigheid nadelig kan beinvloeden
waardoor zowel de patiént zelf als derden risico’s lopen. Geven ande-
re wettclijke voorschrifien de te volgen gedragslijn reeds aan, zoals in
de Quarantainewet(13) of de Wet Bestnjding Infectieziekten en Op-
sporing Zickte-corzakeni(1y), dan is veor cen afweging van belangen
door de arts in beginsel geen plaats, vergelijkbaar met de geheimhou-
dingsplicht van de arts, dic in het geval van een besmettelijke zickte
evenmin zouder nadere beperking kan worden gehandhaafd,

az) HJJ. Leenen, Problemen vond het recht op informatie en het recht op geheim,
over hotsing van rechten, TvGR 1986, nr. 4, po 200

131 8ih, 1960, $45.

141 Stb, 1528, 265,



Het gaat mij nu met name om de belangen van de blocdverwanten
bij erfelijkheidsonderzoek, De onbehandelbaarheid van ecen zich later
in het leven te openbaren erustige erfelijke zickte kan cen gegronde
reden vormen voor de betrekkene om onwelend te blijven. Indien het
cvenwel gaat om cen dominant overervende zickte zoals de zickte van
Huntington en de betrokkene heeft kinderen, dan hebben deze wel
cen groot belang bij de gegevens, omdat 2ij o% kans hebben ook aan
deze zickte te lijden, en omdat deze wetenschap weer van rechistreeks
belang is voor hun eigen beslissingen omtrent het krijgen van kinde-
rent. Een ander resultaar van cerfelijkheidsonderzock kan zijn dat ge-
constateerd wordt dat de broers of zusters van een patiént 50% kans
hebhen op cen ernstige darmalwijking, die echter bij vroeglijdige dia-
gnosc behandeld kan worden, en ook zij de kans lopen op zieke of ge-
handicapte nakomelingen. Ook hier rust op de arts, indien hij er nict
in slaagt zijn patiéni te overiuigen, de plicht een pijnlijke afweging te
maken, en wordt hij daarvoor verantwoordelijk gehouden in omstan-
digheden die hem maar weinig houvast bieden, Mijn beszwaren (egen
de tekst van art. 1653¢ ontwerp-wet WGBO richten zich dus ook hier
op de grote discretionaire vrijheid die de arts gelaten wordt in «ijn be-
slissing of hij al dan niet inbreuk zal maken op het aan zijn patiént
toekomende recht om niet metl bepaalde medische gegevens e wor-
den geconfronteerd.

Fen drietal meer specifieke opmerkingen over de wettekst:

Ook in art. 1855¢ lijkt mij de term ‘nadeel’ niet correct, namelijk zo
ruim, dat deze zclfs cen ecanomisch belang van een derde zou kun-
nen behelzen.

— De zinsnede “daf daaruit voor hemzelf of anderen kan voorivlveien” 1ijki mij
eveneens e ruim geredigeerd. Allereerst is het de vraag of ook het na-
deel dat de patiént zell kan betreffen, en dat hij, geinformeerd door
zijn arts, reeds in zijn besluitvorming heeft betrokken hier nog deel
van dec uitzonderingsgrond mag vormen. Doctor inows best?

Hier staat tegenover dat de arts voor grote problemen kan komen te
staan bij de behandeling van deze patiént in de tockomst, voor zover
de arts wel maar zijn patiént niet op de hoogte is van medische in-
formatic dic zecr rclevant kan zijn voor latere behandelbeslissingen.
Dt lijkt mij op zichzelf een in het kader van de hulpverleningsrelatie
ewaarwegend argument. Nicttemin, en met alle begrip voor de kan-
sen en waarschijnlijkheden waarmee de geneeskunde moet rekenen,
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meen ik toch dat het opgedrongen krijgen van informatie die het aan-
zien van het leven van de patiént zo ingrijpend kan wijzigen tot het
uiterste behoort te worden beperkt. “De kern van het rechf up privacy is ge-
legen in het recht of persooniijke vrghed en het recht om zich lerug te irefden en
alleen te zijn met zichzelf of binnen de zelf gekozen kring. .. 1151 Mijn voorkeur
zou dan ook uvitgaan naar cen tekst als: ‘Indien de patiént le kennen hecfl
Zegeven geen nbichtingen te willen ontvangen, biyft het verstrebfien daaroan achter-
wege, lenzif het voldeen aan dal verzoek ernsiige schade aan zijn gezondheid tot ge-
volp heefl dan wel emstige schade aan de gegondheid van devden iot gevnly kan heb-
ben'.

— Tenslotte hepleit ik de reikwijdte van het recht op onwetendheid
mede af te laten hangen van de wijze waarop de enderzoeksresulta-
ten ter beschikking zijn gekomen: Ging het om erfelijkheidsonderzock
op initatict cn verzock van derden (keuringen, hevolkingsonderzoek)
dan wel op eigen verzoek? Alleen in het laatste geval mag cr gerede-
ijk van worden uilgegaan dat de patiént in ieder geval die inlichtin-
gen wenst te ontvangen dic nodig zijn voor het nemen van cen wel-
overwogen beslissing, en zal zijn verzoek om van bepaalde informatic
verschoond te blijven kunnen worden tocgespitst op de nict verwach-
te, zijdelingse of toevallige informatie die dikwijls ‘meckomt” met het
crfelijkheidsonderzock.

2.5.4. Het medische berocpsgeheim mel betrekking tot de fumilieleden

Elke arts is tot gchcimhouding van medische informatie verplicht, ten-
zij de toestemming van zijn patiént of cen wettelijk voorschrift tot het
prijsgeven hem daarvan onthell, Hel beroepsgeheim berust enerzijds
op de bescherming van de persconlijke levenssfeer van de patiént, an-
derzijds op de vertrouwenspositie van de arts in onze samenleving.
Durven patiénten zich bij gebrek aan vertrouwelijkheid van persoon-
lijke medische gegevens nict meer tot cen arts te wenden, dan komt
de medische zorg in gevaar,

Juist bij crfclijkhcidsonderzock komt de geheimhoudingsplicht echier
onder druk (e staan, omdat in dat geval vict zelden bloedverwanten
mocten worden benaderd, geinformeerd en/of verzocht om hun me-
dewerking, Blocdverwanten die niet bij het erfelijkhcidsonderzock he-
trokken zijn geweest, hebben geen zelfstandig recht op informatic.
Soms zal een bloedverwant kunnen worden benaderd zonder te hoe-

131 Centrale Raad voor de Volksgezondherd, decladvies inzake de bescherming van de
provacy van de patcnt, 1681, Rijswijk, p. 5.
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ven onthullen ten behoeve van wic de gegevens worden verzameld, en
vaak zal het de arts gelukken zijn patiént alsnog te overtuigen van het
belang dal hij van zijn geheimhoudingsplicht wordt ontheven,

Wat staat de arts tc doen, indicn hij daar nict in slaagt? De hootdre-
gel is duidelijk: het recht op geheimhouding zal moeten worden geres-
pecleerd en de arts val moeten afzien van het benaderen van bloed-
verwanten, De vraag is nu of bijzondere omstandigheden deze regel
kunnen doorbreken zonder dat zulks gerechivaardigd wordt door cen
wettelijk voorschrift of de toestemming van de patiént. Genetische ge-
gevens betrelfen bij uitsiek gevoelige informalie ler zake waarvan ge-
heimhouding in ket bijzonder aangewezen is.

Hoewel de jurisprudentie over het medisch beroepsgeheim in het alge-
meen lamelijk steikt gencemd kan worden, 1s er wel, indien ernstige
schade aan derden dreigt te worden toegebracht bij handhaving van het
geheim, altijd de uitweg van het conflict van plichten.[16) De keuze hoe
te handelen blijft ook dan voorbehouden aan de arts. Eventuele con-
trole op de juistheid van de keuze geschiedt uisluitend achteral door de
rechter die zich in het algemeen beperkt tot een redelijkheidstoetsing.
Helaas vormt de hicrvoor geschetste situatie, waarin gegevens over de
bloedverwanten noodzakelijk zijn om tot een juiste diagnose bij de pa-
dént te komen, nict het enige voorbeeld waarin complicaties met be-
trekking tot het beroepsgeheim m familieverband optreden. Zo wordt,
indien sprake is van genetische risico’s voor de familicleden die de arts
bekend worden door het erfelijkheidsonderzoek bij zijn patiént, het
conflict van plichten voor de arts zelfs scherper. Of wat ¢ doen in-
dien de familicleden geen toesternming verlenen tot gegevensover-
dracht ten behoeve van het erfelijkheidsonderzock van de patitnt, ook
nict indien de gegevens cruciaal zijn voor hel vastsiellen van een juis-
te diagnose? Ook na het overleden zijn van een patiént rust op diens
arts cen geheimhoudingsplicht. Ontheffing daarvan kan niet meer
worden verleend. Moet de zwijgplicht hier opzij worden gezet met be-
hulp van de fictie dat de patiént waarschijnlijk tocstemming zou heb-
ben gegeven, indien hij daartoe bij machte was geweest?

Naar ik meen is bij de huidige tocname van crfelijkheidsonderzock
een stelselmatige doorbreking van de geheimhoudingsplicht met een
al even structureel beroep door de arts op het conflict van plichten uit
den boze. In de allereerste plaats s er het berwaar van de grote

16} Vergelijk bijvoorheeld Centraal Medisch Luchteollege, 28 seplember 1972, N 1974,
270,
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rechtsonzekerheid, die ecn siructurcel karakier keijet, en zowel de pa-
tiént als de arts geldt. Loopt de cerste hiet risico van verspreiding van
hem persoonlijk betreffende medische informatie, de arts zal maar af
mocten wachten of hij zich al dan nict bij de tuchtrechter zal maocten
verantwoorden, dan wel een wrongful birth-actie tegemoet moet zien
van de ouders van een ernstig gehandicapt kind, dat bij tijdige infor-
matic waarschijnlijk nict geboren zou zijn. Ecn ander en zcker zo be-
langrijk bezwaar is dat  juist omdat de behoefie aan erfelijkheidsad-
visering in de nabije 1oekomst zal toenemen — het door de patiént in
de arts te stellen vertrouwen ernstige averlj zal oplopen, indien de
schending van geheimhoudingsplicht van de arls een min of meer
struciureel karakter krijgt en bovendien dikwijls voor de patiént on-
navolghaar blijft. Zowel het risico van ondermijning van de vertrou-
wensrelatic tussen arts cn patiént als de aanzienlijke rechtsonzekerheid
voor arts cn patiént vormen mijns inziens krachtige argumenten voor
het zoeken naar aliernaticve oplossingen voor dit vraagstuk.
Welke mogelijkheden zijn er in dit verband zoal geopperd? In zijn be-
tangrijk preadvies ten behoeve van de Vereniging voor Gezondhcids-
recht{17) bepleir Gevers weliswaar de formele handhaving van de ge-
heimhoudingsplicht en (oestemmingseis voor gegevensoverdracht,
evenwel met dien verstande dat de arts onder nauw omschreven voor-
waarden aan cen welgering van eent patdint of familiehd voorbyj kan
gaan, Daarnaast zou de tocstermming van ccn overleden bloedverwant
voor het verstrekken van gegevens mogen worden voorondersield,
1enzij deze bij leven anders heeft laten blijken.
Dc ook in de internadonale literatuur wel geformuleerde voorwaar-
den ziju de volgende:
— Redclijke inspanningen om de betrokkene tot medewerking te be-
wegen mocten alle hebben gefaald;
Het is zeer waarschijnlijk, dat er schade zal optreden, indien de
informatic nict wordt verstrekt, en dat de te geven informatie zal
worden gebruikt om dic schade 1e veorkomen;
— De schade die anderen zouden lijden bi] handhaving van de ge-
heimhouding zou crnstig zijn;
Er wordt door de arts niet meer inlormate verstrekt dan strike
nood:zakelijk.

ir71 JK M. Gevers, Juridische aspecten van erfelijkheidsonderzock en -advies, 1487,
Ulrechi.
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Ten Cate goeit het over een geheel andere boeg.(18) Zin benadering
van criclijkheidsgegevens als ecn vorm van ‘familichezit’ is interessant
en leidt tot een radicale opbefling van de klassicke geheimhoudings-
plicht in het geval van klinisch-genctisch onderzock. De genctische
lotsverbondenheid wordt aldus gerelateerd aan de geheimhoudings-
plicht die voor wat betrefll de genetische gegevens niet de individu
geldt, maar de genetisch verbonden personen: de familic als ‘unif of
confidentiality’(19) In dit aanwekkelijk ogende systeem wordt de idend-
teit van de advicsvrager nict prijsgegeven cn verkeert de klinisch-ge-
neticys len opzichte van andere arsen in een uitzonderingspositie met
het 0og op ccn anbelemmerde tocgang o1 erfelijkheidsonderzock, In
de visie van "l'en Cate wordt de positic van de Klinisch-gencticus min
of meer vergelijkbaar met die van de vertrouwensarts.

Pragmatischer is een derde alternatief, waarin de toegang ot erfelijk-
heidsonderzoek athankelijk wordt gemaakt van de vooraf gegeven toc-
stcmming ot gegevensoverdracht aan bloedverwanien.eo] Hieraan
verwant is de mogelijkheid dat de patiént er voorat op gewezen wordt
dat handhaving van de geheimhoudingsplicht tegenover bloedver-
wanten niet kan gewaarborgd. De patiént kan dan beslissen of hij het
crfelijkheidsonderzock al dan niet wil voorizeticn.

Mijns inziens moet de oplossing inderdaad in deze laatste richting
worden gezocht. Hoe aantrekkelijk, en in zekere zin logisch, hel voor-
stel van Ten Cate ook moge zijn, waarschijnlijk zal uiteindclijk ook de
vertrouwelijkheid van genciische informatie hinnen de familie als een-
heid niet kunmen worden gewaarborgd, omdat, en ook Gevers wijst
daarcp, van steeds meer zickten genctische factoren zullen worden on-
derkend. Bovendien is het nog maar de vraag of in onze samenleving
dc familic nog wel kan gclden als “unit of confidentiafity’. Vormi dan de
loutere verwantschap op zichzell voldoende grondslag voor dit wette-
lijk vorm te geven en nicuw te creéren ‘familiegcheim™?

Mijn bezwaar tegen de genuanceerde oplossing die door Gevers 1s voor-
gesteld, 1s dat weliswaar formerl wordt vastgchouden aan de bestaande
conceplen, maar de arls — waarschijulijk op goede gronden - regelma-
tig voorbij zal gaan aan de weigering van cen pagént tocstemming te
verlenen ot het gebruik of de overdracht van erfelijkheidsgegevens. In

|13 L.P. ten Cate, Spreken en zwijgen over familieleden, Meta Medira 1976, po 51 e,
i Grenetics and the law, Plenum Press, 1976, New York. p. 192 e,

20! Vergelijk Sereening and comseling lor genetic conditions, Presiclent’s Clommission
tor the stucy of ethical problems in medicine and biomedical and belavioural research,
Croverniment Printing Office, 198y, Washington 1), p. 43 e
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an voorstel wordt het bezwaar van de rechisonzekerheid wel minder
problematscl, maar bljfi het gevaar van cen op langere termijn optre-
dende vertrouwcensbreuk tussen arts en patént onverminderd bestaan,
Hoewel 1k niet zonder twijfels ben, gaz mijn voorkeur uit naar cen in
het kader van ieder erfelijkheidsonderzock van meer complexe aard
op te siellen modelovercenkomst, waarin arts en patiént, en zo moge-
lijk de verwanten, hun afspraken over de e volgen ‘informatiestrate-
gie' hebben neergelegd. Het voorschrijven van cen dergelijke over-
cenkomst dwingt heide partijen de lastige dilemma’s die zich kunnen
voordoen gedurende het onderzock voeral grondig met clkaar e He-
spreken en procedures vast te stellen voor de omgang met uit het on-
derzock voortvloeiende verrassingen, De in het kader van de infor-
matiesiralegic 1 maken afspraken behoeven niet alleen de voorwaar-
den te betreffen waaronder de arts zich ontheven mag achten van zijn
gcheimhoudingsplicht, maar kunnen ock betrekking hebben op het
recht van de patiént van specificke informatie verstoken te blijven, of
de wijze van omgaan met onbedoelde of zijdehngs en tocvallig be-
schikbaar komende informatie, zoals bijvoorbeeld indien vader niet de
biologische vader blijkt te zijn, of de medisch al dan nict relevant ge-
achtc informatic, zoals bijvoorbeeld het geslacht van de vrucht. Sla-
gen arts ¢n patiént er nict in tot afspraken over het informatiebeleid
te komen, dan moet aangenomen worden dat onvoldoende basis be-
staat voor Jret voorgenomen klinisch-genetisch onderzoek, en zal dit
crfelijkheidsonderzock op die grond miet kunnen doorgaan,
De door de Gezondheidsraad verzamelde criteria voor eventucle
doorbreking van de geheimhoudingsplicht{2)) blijven hierbij belang-
rijke hakens, dic de arts behulpzaam kunnen zijn bij afwegingsperike-
len vooraf, en de rechter ecn oriéniaticpunt bicden voor toetsing van
het handelen van de aris aan de medisch-professionele standaard:
- Alles moct in het werk zijn gesteld om (oestemming van de be-
trokkene te verkrijgon;
— De adviesgever moet n gewelensnood verkeren bij handhaving
van de zwijgplicht;
—  Eris geen andere mogelijkheid om het probleem op te lossen dan
doorbreking van het geheim;
— Het nict-doorbreken van het geheim brengl waarschijnlijk crnsti-
ge schade en leed toce;

ia1) Erfelijkheid: wetenschap cn maatschappij, Gexondheidsraacl, 1989, Den Haag.
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Het moet vrijwel zeker zijn dat de familie de informatie ook zal
gebruiken, zodat schade aan de gerondheid wordt voorkomen of
beperkt;

- Lr wordt niet meer informatie verstrekt dan strikt nodig voor de
voorkoming van schade en leed;
De privacy wordt zo min mogelijk aangcetast.

Heeft het zin deze voorwaarden in wetgeving op te nemen? Met de
Gerondheidsraad ben ik van cordeel dat het opnemen van deze voor-
waarden in wetgeving geen aanbeveling verdient. Een noodsituatic
behoort nu cenmaal uitzondering te blijven, terwijl regelgeving de
normen sicll voor cen groot aantal gevallen,

Zoals vaker bij normering van uitzonderlijke omstandigheden kunnen
hier de beproefde concepten van subsidiantet (Was cr geen alternatief
voor doorbrcking van de geheimhoudingsplicht? Was al het mogelijke
gedaan om de toestemming van de patént te verkrjgen voor het in-
formeren van zijn blocdverwanten?} cn proportionaliteit (Is de mate waar-
in de geheimhoudingsplicht geschonden 15 proportioneel verantwoard,
zoals een zo gering mogelijke verstrekking van gegevens ter voorkoming
of beperking van de schade? Bestaat er cen evenredige verhouding tus-
sen de doorbreking van de geheimhoudingsplicht en de schade voor de
gezondheid dic daardoor kon worden voorkomen?) behulpzaam zijn
waarbi] de behandetbaarheid van de zickee, de gevolgen voor het na-
komelingschap, de crnst van de aandoening, de grootte van het erfelijk
risico, de beschikbaarheid van nadere diagnostick en de mogelijkheid
van preventicve maatregelen richtinggevende facloren kunnen zijn.
De in de literatuur ook wel aan de orde gestelde vraag of op de arts
nict een algemenc rechisplicht rust de bloedverwanten van de patént
in te lichien aver onderzoeksresultaten die voor hen van belang zijn,
zou ik ontkennend beantwoorden. Zeker kan gesproken worden van
ccn morele gehoudenheid om anderen binnen nader te bepalen gren-
zen te behoeden voor een rampzalige gebeurtenis dic voorkomen had
kunnen worden. Voor een algemene juridische verplichiing bestaal
niijns inziens evenwel onvoldoende grondslag, hoe enbevredigend dat
soms ook zal zijn. Het gaat hier om confliclerende waarden, waarbij
de waarden dat men zich bij wiekte in vertrouwen tot een arts moet
kunnen wenden en de bescherming van de privacy van zowel de pa-
tént als zijn bloedverwanten in dit geval mijns inziens overwegen,
Wil de arts niettemnin overgaan tot het inlichten van bloedverwanten,
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dan zal hij in ieder geval een dubbcle tocts bij zichzell moeten heb-
ben uitgevoerd.

In de cerste plaats uiteraard met betrekking ot zijn geheimhoudings-
plicht:

Is het versirekken van vertrouwelifke medische mformatie van mijn
patént aan zijn blocdverwanten cen te rechtvaardigen doorbreking
van mijn geheimhoudingsplicht?

In de tweede plaats ook met betrekking tot de mogclijkheid van scha-
de aan de gezondheid van de bloedverwanten:

Is het boud en ongevraagd confronteren van bloedverwanten met in-
formatie over erfelijke risico’s een te rechtvaardigen inbreuk op hun
persoonlijke Ievenssfeer? Het problecm voor de arts is hier, dat de
blocdverwanten helaas vooraf zelf niet aan kunnen geven of ze prijs
stellen op informatie belrelfende erfelijke risico’s voar hen zelf. Zon-
der beantwoording van de hypothetische vraag of redelijke blocdver-
wanten onder gelijke omstandigheden, indien zij voor de keuze ston-
den, erfelijke informatic zouden willen ontvangen, gaat het niet. Veel
hangt daarbij natuurlijk af van de feiten en omstandigheden zoals de
relevantie van de erfelijke informade voor henzell, de mogelijkheid
schade aan dc gezondheid te voorkomen, de crnst van de erfelijke
aandeening, de grootle van het risico dat het gevaar zich verwezen-
lijkt, de beschikbaarheid van andere diagnostick etc.

3. De juridische normering van hevolkingsonderzock
3-1. Tnlewding

De maatschappelijke gevoeligheid van erfelijke informatie en de toe-
nemende mogelijkheden van erfelijkheidsdiagnostick noodzaken crtoc
ook het geneeskundig bevolkingsonderzoek als een bijzondere vorm
van screening met cen kritisch oog e bezien. Typerend voor deze
vorm van onderzoek is dat dit niet plaatsvindl op initiadef van de pa-
tient, wordi uitgevoerd bij grocpen van personcen die geen klachten
hebben over hun gezondheid, en bovendien valt buiten het kader van
individucle hulpverlening,

Bevalkingsonderzoeken hebben zich in de loop van de tijd zowel in
Nederland als in het buitenland een vaste plaats verworven in de pre-
ventieve gezondheidszorg, In Nederland maakien we kennis met be-
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volkingsonderzocken voor volwassenen naar tuberculose, cara, baar-
mocderhalskanker, risico-indicatoren voor hart- cn vaatzickicn en
horstkanker. Voor pasgeborenen kennen we het hielprikje, een bevol-
kingsonderzock naar de erfelijke ziekte phenylketonurie (PKUY, en de
aangcboren ontwikkelingsstoornis van de schildklier (CHT. Nict alleen
preventie, maar ook tijdige behandeling van een ziekte zijn daarbi) al-
tijd beschouwd als reéle en bereikbare doclstellingen. Vrijwilligheid
dan wel westemming met betrekking rot zeer jonge kinderen bij deel-
name aan een hevolkingsonderzock heell altijd voorop gestaan,

3.2. Bezwaren en gevaren van bevolkingsonderzoek

Geleidelijk zijn ook de nadelen en gevaren van het hevolkingsoneder-
zoek duldelifker geworden en in de discussie beirokken, Dal kunnen
gevaren voor de lichamelitke gezondheid zijn dic samenhangen met
de ondercocksmethode {operate, puncte) of met het onderzoeksmid-
del {ioniserende straling!. Het kan ook gaan om risico’s voor de psy-
chische gezondheid zoals ongerustheid over het onderzock zell, angst-
gevoelens en ongerustheid na het bekend worden van de onderzocks-
resultaten, welke laatsie nadelen versterkt worden door het risico van
fout-negaticve en fout-positicve uitslagen. Het vinden van de atwitking
levert cen ‘positieve’ uitslag op; blijkt dit achteraf ten onrechte, om-
dat de atwijking nict wordt aangetroften, dan gaat het om cen fout-
posideve uitslag. Mutaus muwandis gelds dit ook het egenovergesel-
de geval: de fout-negadeve uitslag. Hierdoor ontstaat onnodige onge-
rustheid, vinden onnodige vervolgonderzocken plaats, wordi valse ge-
ruststelling gewcekt of blijven nadere maatregelen ten onrechte uit.
Hicr komt bij dat in de regel van individucle begeleiding in het kader
van een bevolkingsonderzoek geen sprake kan zijn, waardoor de mo-
gelijkheid van schade voor de gezondheid toencemt.

Deze nadelen en gevaren zijn reden geweest tot het ontwerpen van re-
gelgeving. Op g1 augustus 198y is aan de Tweede Kamer een Ontwerp-
wel op het Bevolkingsenderzoek{ze) 1oegezonden. Op de inhoud van di
ontwerp kom ik nog terug bij behandceling van de vraag of in dit wets-
voorstel voldoende rekening is gehouden met de ontwikkelingen in het
crfelijkheidsonderzock. De in het algemeen aan een bevolkingsonder-
zock verbonden bezwaren lijken a fortior te gelden voor bevolkingson-
derzock op crfelijke aandoeningen in verband met de determinerende

22} Tweede Kamer 1088-198q, nr. 21264,
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aard van erfelijke gegevens. Nu de mogelifkheden van de erfelijkheids-
diagnostick sncl toenemen, waardoor nict alleen de kans op zickie bi
de patént kan worden vastgesteld maar ook de risico’s voor de nako-
melingen kunnen worden vasigesteld, neemt ook de hehoefie aan een
sirakkere juridische normering van het bevolkingsonderzock toc. Het
gaat bij bevolkingsonderzock tenslotte om het ongevraagd verrichten
van diagnostisch onderzoek zonder enige individucle indicatic. Naast de
psychische helasiing op individuec! niveau is er ook nog het risico van
discriminatie op aanleg dat de behoefte aan siringente normen doet Loe-
nemen. Het is echier de vraag of het wetsontwerp aan die behocfte vol-
doende tegemoct is geckomen.

Hlet gaat hier niet om een theorcuisch probleem: De tocnemende mo-
gelijkheden van de erfelijkbeidsdiagnostiek en de eveneens toenemen-
de aandacht voor prevente en kosienbcheersing binnen de gezond-
heidszorg begunstigen tezamen een gunstig klimaat voor screemng
het algemeen en bevolkingsonderzoek in het hijzonder. Het is dan ook
de verwachting van de Gezondheidsraad dat ‘gaandeweg meer screemings-
programma’s worden geintroduceerd 23]

4.4 Nadere begripshepaling: kenmerken van benolfingsonderzoek

Waarin verschilt bevolkingsonderzock van andere onderzoekstypen
zoals keuringen, epidemiologisch onderzoek of individucle erfelijk-
heidsdiagnostck? Alvorens in te gaan op de voorgestelde wettelijke
maatregelen is het goed vooral aan te geven wal In dit preadvies on-
der bevolkingsonderzock naar erfelijke aandoeningen wordt verstaan:
Een op inthaticf van een derde le verrichien generiek systemalisch en diagnostisch
onderzock bij een grote groep gezonde personen naar efelyke kenmerken die een ri-
steo vaor giekte bif hen of hun nakomelingen inhouden, gericht op de vaststelling,
en preventie of vrogiydige behandeling van ziekie, welk onderzock binnen de ge-
zondheidszorg, maar builen het kader van de individuele hulpreriening rwordt ver-
richt.

Deze begripshepaling bevat, naar in meen, alle voor een bevolkings-
onderzock kenmerkende elementen. Zij komt overigens nict overcen
met de delinitie van bevolkingsonderzoek in het wetsontwerp (art. 1
sub ¢l ‘Ceneeskundig onderzoek van personen dat wordt verricht ter uitvoering van
een aan de gehele bevolking of aan een caiegorie daarvan gedaan aanbod dal ge-
richt 1s of het fen behoeve of mede len behowve van de e onderzoeken personen op-

‘29 Gerondheidseand, Erfelijkheid: wewenschap en maawschappl, p. 137
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sporen van ziekien van een bepaalde aard of van bepualde risico-mdicatoren’,
'I'ot beter begrip van het bevolkingsonderzock laat ik de verschillende
elementen van de door mij gekoxen omschripving kort de revue pas-
SCTem:

4. In tegenstelling tot de gebruikelijke hulpverleningssituatic waarin dc
diagnostiek plaatsvindt op verzoek van de patidnt wordt een bevol-
kingsonderzock in de regel door een derde, dikwijls cen arts-onderzocker
of ccn medische onderzocksinstelling, geiniticerd, en aan een doel-
groep aangeboden: ongevraagd onderzock.

b. Het gaat om generiek systematisch diagnostisch onderzoek in tegenstel-
ling tot het incidenteel specifiek diagnostisch onderzock dat plaats-
vindt op individucel niveau, Hel verschil is te illustreren aan de voor
de individucle persoon bestaande mogelijkheid tot afweging vooraf-
gaande aan genceskundig onderzock. Moct tot een specificke diagno-
sc worden gekomen, dan kan worden afgewogen of de onderzocksime-
thode, zoals een operatie, of het onderzocksmiddel, bijvoorbeeld rént-
genapparatuur, zoveel schade met zich meebrengt dat het onderzoek
beler achterwege kan worden gelaten. De keuze 1s aan de padént dic
daarin uiteraard volstrekt vrij is, ook al kan daardoor de oorzaak van
dec klacht niet zuiver worden vastgesteld en misschien geen optimale
behandeling plaatsvinden. Bij het generick sysiemaiische onderzoek
dat plaatsvindi in het kader van deze screening moct de individucle
afweging achterwege blijven. Een ander punt is dat de gevaren van
cen bepaalde onderzoeksmethode natuurlijk wel behoren te worden
afgewogen tegen het mogelijk voordeel van vrocge opsporing van cr-
felijke aandocningen. Dat betreli echter een andere afweging dan
hiervoor bedoeld.

¢. Het gaat om grogpsgerviis uitgevoerd onderzock, Het onderzoek kan
de gehele bevolking betreffen, maar cok een categoric daarvan, al zal
deze categoric in de regel cen grotere grocp personen omvatten, De
doclgroep kan volwassenen betreffen, pasgeborenen, zwangere vrou-
wen, maar blijkens het wetsantwerp ook cen bepaalde etnisch ie on-
derscheiden calegorie personen,

. Onder personen begrijp 1k voorshands ook de ongeborenen die voor
het bevalkingsonderzeek als een aparte categone gelden, en als zoda-
nig moeten worden onderscheiden van de zwangere vrouwen. Prena-
tale diagnestick in het kader van cen bevolkingsonderzoek 1s wat mij
betrelt dus in de eerste plaats bevolkingsonderzoek van de vrucht, nict
van de zwangere vrouw. Dit is van belang voor ecn juiste beoordeling
van de aan dat type van bevolkingsonderzoek verbonden ethischie di-
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lemma’s, Het zou in dit verband ook enigermate versluierend zijn se-

lecticve aborius als gevelg van prenatale diagnostick voor te stellen als

‘preventie’ van zickie of gebrek, dan wel als cen vorm van ‘behande-

ling” van de zwangere vrouw,

¢. De e onderzocken personen zijn in beginscl gezond. Daarmee he-

docl ik hicr: vrij van klachten, met name van klachten die cen gevolg

zjn van de ziekle waarop het bevolkingsonderzock zich richt. Ook dit
clement doet een bevolkingsonderzock wezenlijk verschillen met de
gebruikelijke curatieve gezondheidszorg waarin een klacht het uit-
gangspunt, de medische indicatie kan vormen voor cen behandeling
met bepazlde risico’s die door de aard van de klacht in dat individuele
geval gerechtvaardigd wordi. Ecn ongevraagd onderzocksaanbod aan
een in begiusel gezonde doelgroep vraagt een andere afveging, Velen
ondergaan een bevolkingsonderzoek en eveniucel noadzakelijke na-
dere diagnostick, maar slechts enkelen zullen blijken te lijden aan de
op te sporen zickte. Alleen deze laatsten mogen voordeel verwachten
van de hehandeling dic uit het bevolkingsonderzock kan voortvlocien.

Bij bevolkingsonderzock geschieden de diagnostische verrichtingen

dus niet alleen ongevraagd, maar ook zonder individuele medische in-

dicatie.

S In de door mij gekozen begripshepaling van bevolkingsonderzock

naar criclijkc aandoeningen gaat het om onderzoek dat gericht is op

erfelipe kenmerken die ven visico voor ziekle infouden bij de doelgroep of haar na-
komelingen. Ecn viernal groepen van moegelijke patiénten kan hier on-
derscheiden worden:

—  Aciuele lijders aan de erfelijke aandoening;

—  Potentiéle, dus toekomstige lijders aan de erfelijke aandoening, die
nu nog lalent aanwezig is maar zich te eniger tijd zal manifesteren;
Dragers van de erfclijke aandoening, die zelf gezond zijn, maar wier
nakomelingen het risico lopen aan de aandocning te zullen lijden;

—  Personen met cen predispositie {erfelijke vatbaarbeid) voor be-
paalde op zichzelf niet erfelijke aandocningen;

g Hetr onderzock moct gericht zijn op de vastsielling, en preventie of vroeg-

tipdige behandeling van de erfelifke aandvening. Handhaving van dit clement

als ecn hepalende voorwaarde voor bevolkingsonderzock sluit de op-
sporing van ongeneeslijke ziekten in het kader van bevolkingsonder-
zock uit. In dat geval kan immers geen sprake zijn van preventie, en
al evenmin van behandeling, misschicn van psychosociale begeleiding.

Deze is dan meestal wel juist een gevolg van het onderzoek, en lijkt

voorshands niet op e wegen tegen de psychische belasting die het ge-
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volg kan zijn van ccn ‘positicf” testresultaat. Gelet op de aan cen be-
volkingsonderzock verbonden nadelen mag daaraan de voorwaarde
worden gesteld dat het bevolkingsonderzock icts tocvoegt aan de reeds
hestaande mogelijkheden van individueel onderzoek, Preventie of
vroeglijdige behandeling kunnen die meerwaarde verlenen, het louer
cn alleen vaststellen van de erfelijke aandoening zcker niet.

Dit element onderscheidt bet bevolkingsonderzoek van een in het
spraakgebruik ook wel in andere context gehanteerd begrip bevol-
kingsonderzoek waarbij ook grote groepen mensen zijn betrokken, te
weten het epidemiologisch onderzock. Dit laatste type onderzock heeft
echter cen zuiver wetenschappelijk vogmerk: de toetsing van cen on-
derzocksmethode, het verkrijgen van inzicht in de oorzaken van ecn
gowiljzigd zickicpatroon of de onderlinge samenhang van bepaalde
ontwikkelingen bij optreden en verspreiding van aandoeningen etc,
Kenmerk van een dergelijk wetenschappelijk onderzoek is juist dat het
effect daarvan voor de doelgroep geenszing behoeft vast te staan, veel-
cer zclf onderwerp van siudic vormt In het geval van cen weten-
schappelijk onderzoek, waarbij de onderzoeksgroep geen enkel belang
heeli, is dus geen sprake van bevolkingsonderzock, maar zal wel de te
eniger tijd in werking te treden Wet op de medische experimenten
WME! oepasselijk zijn.i24;

Onder bevolkingsonderzoek wordt in navolging van de Memorie van
Toclichting bij het wetsvoorstel wel begrepen het procfonderzock, de
‘pilot study™ een bevolkingsonderzoekje vooral, gericht op beant-
woording van vragen over de opzet van het nog te houden bevol-
kingsonderzoek om tot een gefundeerd oordeel 0 komen over de
waarde of noadzaak van cen bevolkingsonderzoek.

£. Hel bevolkingsonderzoek als zodanig vindt plaats binnen de gezond-
hetdszorg, dit in tegenstelling tot andere vormen van screemng elders in
de samenleving zoals de keuring ten bechoeve van arbeid, verzckering
of pensioen, waarbij andere belangen dan ‘gezondheidswinst” voorop
slaan.

7. Het lzaste onderscheidende element berrelt de hulpverlening, Bij
cen bevolkingsonderzock gaat het niet, en kan het ook nict gaan, om
tidivituele fudpverlening. Alleen al de kans dat in korte ijd bij cen aan-
zicnlijk aantal personen cen erfelijke afwijking wordt gevonden be-
perkt de mogelijkheden van behandeling of hegeleiding van deelne-
mers bij wic cen zickte wordt ontdekt aanzienlijk. Omdat het bevol-

i24) Tweede Kamer 988198y, nr, 21264, ne. 3. p. 1t/12 en 17,
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kingsonderzoek hier in negaticve zin afwijkt van het onderzock in het
kader van individucle hulpverlening zal mocten worden gewaarborgd
dat de vooral psychische schade aan de gezondheid ten gevolge van
het bevolkingsonderzock zo gering mogelijk hiijft.

3-4. Crronden voor welleliike normering

Over de vraag of bevolkingsonderzoek wettelijke normering behoett
bestaat naar het zich laat aanzien brede consensus. Gelet op de prin-
cipiéle aard van de keuzen dic gedaan mocten worden lijkt zelfregu-
lering door de beroepsgroep niet aangewezen, Juist i verband met de
utteenlopende standpunten over tamelijk principiéle facciten, de in
cen wel helichaamde democratische legitimering, de rechtszekerheid
cn de rechisgelijkheid verdient wetgeving de voorkeur. Her moet dan
wel bij voorkeur wetgeving betreffen, waarin de democratisch gelegi-
timcerde keuzen ook zijn gemaakt en vastliggen. Tn het huidige wets-
ontwerp wordt het opstellen van de inhoudelijke criteria in het kader
van delegate echter overgelaten aan de Kroon,

Laat ik de gronden voor cen werkelijk inhoudelijke normering op cen
nj zetlen:

- Het onderzock geschiedt ongevraagd bij de te onderzocken perso-
nern, zij het met toestemming; op het karakter van deze vrijwilligheid
kom 1k nog terug;

— Het onderzoek geschiedt zonder geindividualiseerde medische indi-
catic: de doclgroep is in beginsel gezond,;

- Iet onderzoek levert door methode of middel een tisico op voor de
lichamelijke gezondheid van de te onderzocken persoon;

— Het onderzock levert ook cen risico op voor de psvchische gezond-
heid van de te onderzocken persoon: onrust, angst en bij onverhoopt
‘positieve’ uitslag de geestelijke belasting van het weten;

- Het onderzoek levert in verscherpte vorm problemen op met be-
trekking tot de omgang met de uit het onderzock verkregen gegevens:
benadering van blocdverwanten, het recht op niet-weten van de uit-
slag cn de therapeutische exceptic;

— Het onderzoek geschiedt buiten het kader van de individucle zorg:
van cen geindividualiseerd afwegingsproces samen met een behande-
lend arts kan geen sprake zijn, evenmin van waarborgen voor een ade-
quate individuele bechandeling en/of begeleiding na cen onverhoopt
‘positieve’ vitslag van het onderzoek;
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- Hct onderzoek kan leiden 1ot sociale stigmatisering en discriminatie
van bepaalde bevolkingsgroepen;

— Tlet onderzock kan leiden tot een toencmende maatschappelijke
druk op heslissingen, dic tot dusverre volledig gerekend werden tot de
persoonlijke levenssfeer, en voorbehouden waren aan de individuy;

- De ontwikkelingen in de diagnostische geneeskunde maken het zeer
waarschijnlijk dat op afzienbare termijn het aantal screeningspro-
gramma’s sterk zal tocnemen.

Het bhevolkingsonderzoek als insirument van gezondheidszorg wordt
dus begunstigd door encrzijds de tocnemende diagnostische vaardig-
heden, en anderzijds de toenemende aandacht voor kestenbehecrsing
en preventie, Deze ontwikkeling lijkt echter wel haaks te staan op de
roep om meer zorg, nict in de zin van ‘cure’ maar ‘care’, of het bewa-
ken c.q. bevorderen van de individuele vertrouwensrelatic tussen arts
en patiént als een fundamentele waarde in de geneeskunde. Bevol-
kingsonderzoek kan in mijn visie nooit meer zijn dan een hooguit sup-
plementaire voorziening in de gezondheidszorg, cen Instrument dat de
individucle gezondheidszorg bij uitzondering kan aanvullen, en daar-
m ook verankerd moet zijn. Als cen afzonderlifk instrument van ge-
zondhecidszorg met een ecigen [unctie, waarvan bovendien volstreke
niet zeker 1s dat het een belangrijke mecrwaarde boven individucle
gezondheidszorg beval, daaraan dus iels wezenlijks toevoegt, zou het
mijns inziens niet moeten worden toegelaten. Ook hicr moeten wij cr-
voor waken dat de norm nict bepaald wordl door de technische mo-
gelijkheden, omdat we daardoor zouden epschuiven in de richting van
een type gezondheidszorg, waarin we de hicrvoor reeds genoemde
verworvenheden als de individuele vertrouwensrelatie arts/patiént ge-
leidelijk zouden moeten prijsgeven.

Gelet op het voorgaande is het te begrijpen dat reeds vanaf rg77 ge-
werkt is aan een Wet op het Bevolkingsonderzock. Het thans aan-
hangige wetsoniwerp dat ik hierna zal bespreken tracht tegemoet te
komen aan de behoefte het bevolkingsonderzock als cen specificke
screcningsvorm te normeren. Het ontwerp gaal daarbij uit van een
Tlicht’ vergunningenstelsel, ziet af van cen algemene meldingsplicht
van bevolkingsonderzock, bevat zelf geen inhoudclijke criteria (bij al-
gemene maatrege! van bestuur en in de vergunningsvoorwaarden op
te nemen), cn slechis enkele, open maatsiaven waaraan het veld, de
lagere welgever en eventueel de rechter zich kunnen oriénteren.

Zijn er al goede redenen voor cen juridische normering van bevol-
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kingsondereoek, door de ontwikkelingen in de klinische genetica heb-
ben deze nog aan belang gewonnen. Het Llijkt er echier op dat de wel-
gever deze julst voor het bevolkingsonderzock relevante ontwikkelin-
gen niet heefi meegewogen, misschien ook nict heefl kunnen meewe-
gen. Dat geldt zowel de keuze voor dit type van regelgeving als de
mate van normering, it is temeer van belang, omdat juist bij bevol-
kingsonderzock op erfelijke aandoeningen de principiéle vragen zeer
klernmend worden.

Zo sluit het wetsontwerp een bevolkingsonderzoek dat ertoe streke
vruchten met erfelijk bepaalde afwijkingen (ncuraalbuisdefecten, syn-
droom van Down) op te sporen niet uit, De individuele besluitvorming
over het krijgen van kinderen kan onder druk kemen te staan bij be-
volkingsonderzoek naar dragerschap van erfelijke aandoeningen, waar-
bij de drager zelf gezond is. De gezondheidszorg dringt onze persoon-
hijke levenssfeer wel zeer diep binnen, indien ook het door het wets-
ontwerp niet expliciel vitgesloten bevolkingsonderzoek naar anbehan-
delbare crfelifke aandocningen {bijvoorbeeld zickte van Duchenne,
ziekte van Huntington) wordt wegelaten. Wat kan hier de toegevoeg-
de waarde, de gezondheidswinst zijn van ecn bevolkingsonderzock?
In een samenleving waarin kostenbeheersing in de gezondheidszorg
gehaat vou kunnen zijn met het instrument van bevolkingsonderzock
wegen deze bedenkingen zwaar, Niet alleen de beschikbaarheid van
diagnostische technicken, maar ook de meethaarheid van risico’s heeft
normatieve gevelgen, De overheid is miet alleen verantwoordelijk voor
cen behoorlijk niveau van gezondheidszorg, maar is ook budgethou-
der. Is er reden te vrezen dat te eniger tijd ook everwegingen van kos-
tenbeheersing een rol kunnen spelen in het vergunningenbeleid voor
bevolkingsonderzock? De doclstelling van bevolkingsonderzoek is bhj-
kens de considerans van het wetsontwerp gelegen in de bescherming
van de bevolking tegen gevaren voor de gezondheid bij de uitvoering
van hevolkingsonderzock, een beperkte doelstelling die op zichzelf niet
al 1e veel normering vraagi, alhankelijk van de uitleg van het begrip
‘gevaren voor de gezondheid’. Mijn voorlopige conclusie luidt dat de
ontwikkelingen in de genctica en de te verwachten tocname van nieu-
we screeningsprogramma’s vragen om ecn wettelifke normering, die
inhoudelijk aanvicnlijk verder gaat dan nu door de wetgever wordt
OVETWOZen.



5.5 Het beginsel der vrifiilligherd

Tegen veel van het hiervoor gestelde kan worden aangevoerd dat be-
volkingsenderzoek rust op de door de te onderzocken persoon daarvoor
tc geven westemming. Ecn aantal argumenten tegen het bevolkingson-
derzock kan simpel worden weerlegd met de stelling dat dit alleen plaats
kan vinden op basis van vrijwilligheid. Zijn de heswaren reéel, dan zul-
len de te onderzocken personen hun medewerking weigeren.

Ik meen echier dat vrijwilligheid - hoe wezenlitk ook juist in de ge-
nceskunde nict al te zeer beprocfd moct worden. De belolie van ‘ge-
zondheidswinst' die van een bevolkingsonderzoek, en de presentatic
daarvan, kan uiigaan, maar ook de overheld «cll die met de afgifie
van ecn vergunning cen bevolkingsonderzoek min of mecr legitimeert,
kunmen die vrijwilligheid onder een zekere druk plaatsen. Een druk
dic vanuit de samenleving nog kan worden opgevoerd, en kan varié-
ren van de polisvoorwaarden b) ziektekostenverzekeringen (bijvoor-
beeld uitsluiting of premieverhoging bij weigering deelname aan be-
vulkingsonderzoek) tot het gevoel van maatschappelijke atkeuring dat
ouders bewust cen ernstig gehandicapt kind geboren laten worden,
hoewel dat voorkomen had kunnen worden. Zeker, cen leder heeft het
recht af te zicn van declname aan cen bevolkingsenderzoek, maar wat
blijil er over van de vrjwilligheid, indien maatschappelijke consc-
quentics verbonden zijn aan het niet-deelnemen? Hoe vijwillig 1s dan
nog de deelname aan een op zichzelf al ongevraagd bevolkingsonder-
zoek dat immers plaatsvindt op initiatel van derden?

Hier komt bij dat vrijwilligheid bepaald niet een geheel onomstreden
aspect van hevolkingsonderzock vormt. Zo is in Amerika cen beperkt
aantal bevolkingsonderzoeken zelfs verphcht gesteld, juist vanuit een
wegenover onze nakomelingen gevoclde morele gechoudenheid hun zo-
veel mogelijk leed te besparen. De eis van veijwilligheid is dus minder
vanzelfsprekend dan bet op het eerste gezicht [jkt, en de noodzaak
daaraan wcrkelijk gestalie te geven onverkort aanwezig, Len interes-
sante bijdrage daartoe zou kunnen zijn cen aan de afgifte van de ver-
gunning tc verbinden voorwaarde dal vodral een peiling in de doel-
groep plaatsvindt met de vraag of in deze groep behoctic bestaat aan
het voorgenomen onderzock.

Mijn conclusie luidt dat ondanks het beginsel der vrijwilligheid de
aard van het bevolkingsonderzock bij de huidige stand van de ge-
neeskunde vraagl om cen strakke juridische normering bij wet in for-
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mele zin, Hoc is 1egen deze achtergrond het thans aanhangige Wets-
ontwerp op het Bevolkingsonderzock te beoordelen?

3.6, Hlet Welsoniroerp op hel Bevolkingsonderzoek

Na een voorgeschiedems die reeds aanving in 1977 met een ontwerp
van wet houdende cen vergunningsplicht voor alle vormen van be-
volkingsonderzock heeft de Staatssecretaris WVC eerst op 31 augus-
tus 168g het nu aanhangige wetsontwerp op het bevalkingsonderzock
bij de Tweede Kamer ingediend. Dit ontwerp strekt ertoe de bevol-
king te beschermen tegen bevolkingsonderzoek, dal een gevaar kan
vormen voor de gezondheid van de e onderzocken persoon. Daartoe
wordt cen vergunningstelsel in het leven geroepen voor die catego-
rieén van bevolkingsonderzock die wegens de aard van de onder-
zocksmethode {a), de op te sporen ziekte (b of de risico-indicator (¢}
nict waarborgen moeten worden omgeven, De Memorie van Toe-
lichting; “Een licht stelsel dat de uwitvoering van bevolkingsonderzoek
aan zo min mogelifk regels bindt’. De thans nog geldende Wet Be-
volkingsonderzoek op Tuberculoscizg) die de codrdinatic van dat type
bevolkingsonderzock en het treften van stralings-hygiénische maatre-
gelen regelt, maar geen mogelijkheden biedt ot andere vermen van
bevolkingsonderzoek, wordt in het wetsontwerp ingetrokken,
Alvorens over te gaan tot een kritische heschouwing van het wetsont-
werp vat ik kort de hoofdlijnen van het entwerp samen.

In art. 1 wordt het bevolkingsonderzoek gedeliniecrd als: geneeskundig
onderzock van personen daf wordt verricht ter witvoering van cen aan de gehele be-
volking of aan een categorie daarvan gedaan aanbod dal gerichl iy ofp het ten be-
hoeve of mede ten behoene van de ke onderzocken personen opisporen van Zickien van
een bepaalde aard of van bepaalde risico-indicatoren. Wetenschappelitk on-
derzock waarbij de deelnemer aan het onderzoek geen enkel belang
heeft, zoals een epidemiologisch onderzock waarbij de restresultaten
niet aan de deelnemers worden bekendgemaakt, valt er dus buiten.
Vervolgens wordl er ecn onderscheld gemaakt tussen vergunnings-
plichtig bevolkingsonderzoek en bevalkingsonderzock waarvoor geen
vergunning door de Minister behoeft te worden verleend, De bevol-
kingsonderzoeken die vergunningsplichtig zijn worden bij algemene
maatregel van bestuur aangewezen. Het gaat hierbij om onderzoek
dat vanwege de aard van de onderzocksmethode, de aard van de zick-

i25: Sth. g5t 288,



te of de aard van de risico-indicator met de nodige waarborgen moet
worden omgeven {art. 2). De wet bevat géén meldingsplicht voor wel-
ke vorm van bevolkingsonderzoek ook.

Ook dese waarborgen kunnen worden teruggevonden in ¢en algeme-
nc maatregel van hestuur. Het gaat om regels dic noadzakelijk zijn
voor de bescherming van de te onderzocken personen tegen de risico’s
van ccn vergunningsplichtig bevolkingsonderzock, maar ook bijvoor-
beeld om de aan een vergunning te verbinden voorschriften {art. 3).
De weigeringsgronden voor cen vergunning vinden we in art. 7; het
bevolkingsonderzock is naar wetenschappelijke maatstaven ondeugde-
lijk {a}, het bevolkingsonderzoek is nict in overcenslemming met wel-
telijke regels voor medisch handelen (b}, en het te verwachten nut van
het bevolkingsonderzoek weegt niet op tegen de risico’s daarvan voor
de gezondheid van de te onderzoeken personen (c).

De gronden waarop cen vergunning kan worden ingetrokken zijn de
gebruikelijke, met uilzondering misschien van de nadien bekend ge-
worden wetenschappelijke kennis die, ware deze cerder bekend ge-
weest, tol cen andere beslissing zou hebben geleid.

Het strafrechtelijk verbod een vergunningsplichtig bevolkingsonder-
zock te doen houden zonder vergunning geldt als een overtreding en
1s gesanctioneerd met een geldboete van de vierde categorie.

g.7. Kritische aspecten

Mijn krtiek op het weisontwerp is grotendeels af te leiden uit hetgeen
ik hiervoor al over het karakter van het bevolkingsonderzock en de
noodzaak van inhoudelijke normering heb gesteld. 1k voeg daar nog
een drietal Juridische bezwaren aan toe:

a. Een belangrijk punt van kritiek berell de onduidelijkheid die blijfi
bestaan over de doclstelling van het wetsontwerp, Blijkens de consi-
derans zou deze beperki «ijn tol de bescherming van de bevolking te-
gen gevaren voor de gezondheld bij de uitvoering van bevolkingson-
derzock, en in art. 1 sub ¢ wordt bevolkingsonderzock geacht te zijn
gericht op het “opsporen van zickten’. Indien de doelstelling van het
wetsontwerp inderdaad zo beperkt is als het schijnt, is het de vraag of
tol het bereiken van dat doel een afzonderlijke wel noodzakelijk is.
Het lijkt dan uitsluitend te gaan om de risico’s ‘bij de uitvoering” van
het bevellingsonderzoek waartegen de bevolking beschermd dient te
worden. Dat kunnen risico’s zijn dic voortvlocien uit de aard van de
onderzoeksmethode of het onderzoeksmaddel, Tet lijkt niet in de cerste
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plaats te gaan om de bredere implicaties van cen bevolkingsonderzock,
of om de veraniwoordelijkheid van de overheid voor de gezondheids-
zorg in ruimer verband. Welnu, als dal 20 zou zijn, dan lijken de n
wet en rechtspraak neergelegde criteria voor aansprakelijkheid hetzij
civiclrechtelijk, het-d) wehirechielijk, of eventueel strafrechitelijk daar-
voor tocreikend. Blijkens de Memorie van Toelichiing ligt de waarde
van het bevolkingsonderzoek evenwel in de preventic en tjdige be-
handeling van ziekten, niet alleen in het vaststellen daarvan,

De bijzondere aard van het bevolkingsonderzock brengt mijns inzicns
met zich mee dai in plaals van de beperkie doelstelling van het be-
schermen van de bevolking tegen de gevaren voor de gezendheid van
de uitvoering van bevolkingsonderzock gekozen wordt voor cen wet-
ielitk verbod van bevalkingsonderzoek dat niet voldoel aan de eis dat
met dat bevelkingsonderzoek de preventic en tijdige behandeling van
vicklen in aanmerkelijke mate gediend «1jn op cen wijze waarin de in-
dividucle curaticve grzondheidszorg nict vermag te voorzien, Juist
omdal de overheid {mede) veraniwoordelijkheld draagt voor de ge-
zondheidszorg, met namce op collecticf niveau, mag verwacht worden
dal zij een zo groot mogelijke waarborg biedt voor de ook door haar
heoogde aanmerkelijke gezondheidswinst. Voorts zal ondubbelzinnig
mocten blijken dat kostenbeheersing, hoe noodzakelijk ook, nooit kan
gelden als doelvielling van bevolkingsonderzoek. Het bevolkingsonder-
zock ligt ook zonder dat aspect al gevoclig genocg!

Ken mijns inziens gunstig gevolg van uitbreiding van de doelstelling
van de wet tot het waarborgen dat uitsluitend bevolkingsonderzeck
plaatsvindt naar aandoeningen ter zake waarvan prevente of tijdige
behandeling nog mogelijk is, is dat zonder nadere voorzicning verbo-
den zullen ziin de bevolkingsonderzoeken die gericht zijn op onbe-
handelbare aandoeningen, hoe ernstig deze ock zijn. Bij volwassenen
valt te denken aan de zickte van Huntington, bij pasgeborenen aan de
ziekte van Duchenne en bij de vrucht aun neyraalbuisdefecten, of het
syndroom van Down. Voor de beide cerstgenoemde zickten heett de
geneeskunde weinig of niets te bieden, voor de beide Iaatste calego-
ricén staat uitsluitend sclectieve abortus open, geen preventie of tjdi-
ge behandeling van de ziekte zelll Kan men hierover al wwijlelen, in-
dien deze vragen zich voordoen in het kader van geindividualiseerde
prenatale diagnostiek, in het hevolkingsonderzock horen «ij naar mijn
opvatting nict thuis. Daarmee onderschat ik niet het onnoemelijk leed
dal daarmee gemoeid is cn door mij nict gering geschat wordt. De na-
druk hij het bestrijden van dit leed moet echter geplaatst worden in
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de erfelijkheidsadvisering, ¢én stadium cerder, door het zo mogelijk
voorkomen van de mogelijkheid van een ernstig gehandicapt kind.

5. Een volgend bezwaar tegen het voorliggend wetsontwerp betreft de
afwezigheid van materiéle criteria wadrdan cen vergunmingsaanvraag
wordt getoetst, Toch zijn er wel degelijk materiéle criteria ontwikkeld,
waaraan een bevolkingsonderzock moet voldoen, en wel door de World
Health Organization, door de Gezondheidsraad en komen zij ook in de
gezondheidsrechtelijke literatuur conereel aan de orde. Bij wijze van
voorbeeld geef ik de criteria van de World Health Organization:

1. De op te sporen aandocning moct cen belangrijk gezondheidspro-
bleem zijn;

2. Er moet een algemeen aanvaarde behandeling «ijn voor die pa-
tignten bij wie de ziekte wordl vasigesteld;

4. De faciliteiten voor diagnostick en behandeling moeten aanwezig zijn;
£ Br moet een herkenbare latente of vroeg-symptematische fasc zijn;
5. Er moet cen geschikte onderzoeksmethode zijn;

6. De anderzoeksmethode moet aanvaardbaar zijn voor de bevolking;
7. Het natuurlijk beloop, met inbegrip van de ontwikkeling van latente
fasen naar manileste zickte, moct voldoende bekend en begrepen zijn;
8. Men moet het erover eens zjn welke patiénten behandeld moeten
worden;

6. De kosten van het vinden van patiénten [case-finding) moeten, met
inbegrip van de kosten van diagnostick en behandeling, cconomisch
in evenwicht zijn met de te verwachten kosten van de gehele gezond-
heidszorg;

10, Case-inding moet geen eenmalige handeling «ijn, maar cen voort-
durend proces.

Het wetsontwerp bevat wel een kader van tamelijk open maatstaven, die
hij algemene maatregel van bestuur mocten worden uitgewerkt. Het is
echter van tweeén één: of de belangrijke en nchtinggevende criteria ver-
schijnen in een algemene maatregel van bestuur met alle bezwaren van
dien voor een zo principieel onderwerp waarover za verschillend ge-
dacht kan worden, 6f het lichte stelscl dat in de wet is neergelegd voegt
niets, can wel te weinig toe aan wal al vasthgt in ons burgerlijk recht en
in het medisch wchtrecht. De relevante dimensies van de overheidsver-
antwourdelifkheid voor dit stulje gezondbeidszorg van cen toch vrij
principieel karakter komen in het wetsontwerp pict erg wit de verf, Het
destijds zeer kriusch oordeel van de 10etsingscommissic met betrekking
tot de deregulering kan inzoverre gocd begrepen worden.
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Ook het stellen van de materiéle norm in een algemene maatregel van
bestuur roept, zeker indien dal uit oogpunt van welgeving niet wer-
kelijk noodzakelijk is, staatsrechtelijke hedenkingen op. Ik citcer uit de
conclusics van de commissie-Deetman: ‘Hoe meer wetien stechis kaders ge-
ven of procedures voorschrijeen voor natere regelgeving dovr andere instandies dan
de wetgever zelf, des le meer koml de nadruk le liggen of de Staten Generaal als
controlerende mstantie, in plaats van mede-weetgever. Hiermee verbiest de met zoveel
wanrbargen omringde frocedure van weigeving zifn betekenis als legilimalie voor re-
gels die burgers binden’.(26)

¢. Mijn laatste beswaar tegen het aanhangige welsontwerp betrelt de

afwezigheid van cen algemene meldingsplicht van bevolkingsonder-

zoecken. Lk heb daarvoor  kort samengevat  twee redenen:

— Hel is onwaarschijnlijk dat het mogelijk zal zijn in de tockomst cen
goed overzicht te houden van wat met name op het gebied van de
genetica binnen de gezondheidszorg aan bevolkingsonderzoek zal
worden aangehoden. Dit is daarom belangrijk, omdat alleen door
dat overzicht het perspectief behouden wordt dat de overheid be-
hoeft bij de toetsing van wel vergunningsplichiig bevolkingsonder-
zock.

- Fen meldingsplicht maakt het mogelijk de vinger aan de pols te
houden, entwikkelingen tijdig te signaleren en daarop adequaat
beleidsmalig of door wetgeving (door middel van het Staatstoc-
zicht} tc reageren.

4. Genetische manipulatic
g-1. foen vorm van therapie?

g¢-1.1. Begripsbepaling: somatische gentherapie en kiembaangentherapie

Ging het hiervoor voornamelijk om gendiagnostiek, in deze paragraaf
bespreek ik genetische maunipulate als een vorm van therapic. Zagen
we hiervoor dat alleen al het ‘kijken’ leidt tot cen problematisch we-
ten met moeilijk op te lossen dilemma’s, op het vlak van het hande-
len: de ingrecp in het gen, gedijen de keuzeproblemen eveneens als
brandnetels.

Tot dusver maakte de recombinant-DNA-techniek vooral de opspo-
ring van een aantal erfelijjke aandoeningen voor of tijdens de zwan-
gerschap mogelijk, zodat reeds in cen vroeg stadium maatregelen kun-

261 Tweeds Kamer, 1ggo-rgg1, 1427, nr. 5, p. 42
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nen worden getroffen tot bestrijding van de symptomen, De therapic
kon slechis gericht zijn op de schadelijke gevolgen van de aandoening,
want men was er nog niet in geslaagd de structurele afwijking in het
DXNA «ell & corrigeren. In de naaste tockomst echter zou de DINA-
recombinatic ook kunnen leiden tot op het gen zelf gerichte therapie,
De toegenomen vaardigheld om genen in het laboratorium te isole-
ren, te vermenigvuldigen en over te dragen naar andere cellen brengt
de aanpassing van het systeem zell binnen bereik.

Hierbij moet wel worden onderscheiden tussen de somatische gentherapie
waarbi] correctic plaatsvindt in lichaamscellen, bijvoorbeeld huideel-
len, levercellen of bloedvormende beenmergecllen {altijd cellen buiten
de kicmbaan), en de biembaangentherapie waarhi] correctie plaatsvindl op
het niveau van de geslachtscellen dan wel in de totipotente cellen van
een pre-embryo, Mecestal wordt met kiecmbaangentherapic gedoeld op
het na pre-implantatiediagnostiek herstellen van een erfelijk delect, ge-
volgd door de implantatic van het gecorrigeerde pre-embryo. Betreft
b} somatische gentherapie de correctie uitsluitend de behandelde pa-
tiént, bij kiemhaangentherapic wordt de correctie aan het nageslacht
doorgegeven.

Op dit moment kan met betrekking tot beide vormen van ‘therapie’
niet gesproken worden van een geneeskundige behandeling in de zin
van het wetsontwerp op de geneeskundige behandelingsovereenkomst
(WGBO), De somatische gentherapie die zich nu nog in cen experi-
menteel stadium bevindt zal zich evenwel op afzienbare termijn zeker
een vaste plaats verwerven als cen afzonderlijke behandelingsvorm
binnen de geneeskunde. Kicmbaangentherapie is in verband met vrij-
wel anoverzienbare risico’s en onoverkomelijke technische problemen
voorshands zelfs nog miet toe gan het stadium van expenmenten met
proefpersonen,

4.1.2. Beschrijving van de fechniek

De somatische gentherapie richt zich op herstel of verbetering van de
functic van hepaalde somatische cellen. By recessief erfelijke aandoe-
ningen geschiedt dit door een gave kopie van het afwijkend gen in de
cel aan 1c brengen zodat het genprodukt {eiwit) toch tot stand komt,
Gave kopieén van genen kunnen als DNA uit mensclijke cellen wor-
den verkregen en geisoleerd, dan wel gesynthetiseerd na herleiding
van de DNA-sequentie uil de eiwitsamensiclling met gebruikmaking
van het erfelitke materiaal RNA als “boodschapper’,

By dominant erfelijke aandoeningen moct het afwijkende gen worden
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vervangen, althans worden uvitgeschakeld. Na vervanging van het al-
wijkende DNA-deelje door de goede DNA-sequentie, althans door
cnige onschuldige DNA-scquentic dic de functic teniet doet, kan met
behulp van uitwisseling tussen het ingebrachte DNA en her afwijken-
de gen een ongunstige mutatic ongedaan worden gemaaki.

Om technische redenen vindt de genoverdracht in het laboratorium
plaats, waarna de cellen of weefscls doer transplantatic weer worden
ingebracht in het lichaam van de patiént. Somatische gentherapie is
dan ook voorshands beperkt tot celtypen die in kweek kunnen worden
gchouden, zoals levereellen, huideellen en beenmergeellen. Bij de gen-
overdracht wordt gebruik gemaakt van expressievectoren waardoor
het gave gen voorzien wordt van een karakteristick DNA-decl dat het
gen kan ‘lezen’ waardoor het etwit als produkt van het gen wordt aan-
gemaakt in de juiste cellen en de vermenigvuldiging correct plaats-
vindi. Als dragers van hct gave gen worden gemodificeerde virussen
gebruikt, die worden losgelaten op de zieke wecelscleellen van de pa-
tiént, deze infecteren waarna door rccombinatic de inbouw plaats-
vindt van het gave gen {dexe virussen zijn ontdaan van hun schade-
lijke elgenschappen, maar hebben hun binnendringend vermaogen be-
houden). 'l'enslotte wordt in hel laboratorium onderzocht in welke cel-
len de overdracht is geslaagd, waarna transplantatic van deze cellen
bij de patiént kan geschieden ter vervanging of aanvulling van de zie-
ke lichaamscellen,

Helaas is dikwijls niet e voorspellen of de door de gecorrigeerde cel-
len te preduceren eiwillen de zickie ook inderdaad terugdringen. Pro-
blemen vormen vooralsnog de besturing van het gen, het kiezen van
de plaats voor inbouw van het gen, zodanig dat de lunctlic van ande-
rc genen nict verstoord raakt, en de onzekerheid over het noodzake-
lijk auntal per cel in te brengen genen, Nietternin lijkt somatische gen-
therapie een zeer reéle behandelingsmogelijkheid voor de tockomst,
zeker ten aanzien van bloedziekten die berusten op een sioornis in het
haemoglobine-eiwit, en bij cen aantal stofwissclingszickten. In het bui-
tenland vonden inmiddels de eerste experimenten met somatische
gentherapic plaats.

Vermeld zij tenslotte dat een succesvolle ontwikkeling van de somali-
sche gentherapic wel tot gevolg zal hebben dat de incidentie van er-
felijke ziekten zal toenemen, De lijders aan deze aandocningen zullen
door de therapic immers langer kunnen leven en de erfelijke aandoe-
ning op hun kinderen overdragen.

Een kort woord neg over de kiembaangentherapie, Zoals hicrvoor
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reeds aangegeven is van kiembaangentherapic bij de mens ook in cx-
perimentele vormen nog geen sprake, De technische problemen zijn
op dit moment onoverkomelijk cn de risico’s oneverzicnbaar. Het on-
derzoek richt zich met name op de totipotente cellen van het pre-em-
bryo, want gentherapic op de afzonderlijke geslachtseel lijkt onmoge-
lijk, nu de cel zelf' bij de diagnostick, dus bij het vaststellen van de af-
wijking, verloren gaal,

Tamelijk succesvol zijn cchter de cxperimenten met muizen.izy, De
wstandkoming van transgene muizen na het inbrengen van mense-
fijke genen brengt de hestudering en heinvloeding van mensclijke cr-
felijke ziekten in proefdieren binnen ons bereik. Deze experimenten
hebben ons vecl kennis opgeleverd omirent weefsels, specifieke ex-
pressic en de werking van grociregulerende genen dic hetrokken zijn
bij het ontstaan van kanker, celdifferentiatic en functioneren van het
afweersysteem. Met name de homologe recombinatic met gekweekte
embryonale stamcellen van muizen opent in de verre tockomst de mo-
gelijkheid van kiembaangentherapie voor mensen.

Hel gevaar evenwel van onbedoelde mutaties, de onmoegelijkheid van
een deugdelijke toetsing van de veiligheid van kicmbaangentherapic
en de vérstrekkende gevolgen van overdracht van erfelijke wijzigingen
in het nageslacht leiden voorshands tot de conclusie dat experimenten
met kicmbaangentherapic bij de mens op dit moment onaanvaard-
baar zijn.

Tenslotte zij de aandacht crop gevestgd dat somatische gentherapie
wehswaar de mogelifkheid van ‘degeneratieve geneeskunde® in zich
draagt, maar kicmhbaangentherapie de aan het tegendeel verbonden
gevaren oproept: een ‘eugenetische geneeskunde’!

4-1.3. De juridische aspecten van somatische gentherapic

4.1.3.1. Somatische gentherapie als experiment

Aan welke maatstaven behoren experimenten mel gentherapie bij de
mens te voldoen? Specificke wertelijke bepalingen betreffende genthe-
rapeutische experimenten bestaan nict. Dat betckent intussen nict dat
ieder juridisch houvast onthreekt.

Behalve de vit de medisch-professionele siandaard voorivloeiende, cn
in de jurisprudentie bevestigde, algemene normen bevat met name het
op 18 april 1992 aan de Tweede Kamer aangeboden ontwerp van Wet
mzake medische experimenten{28) een aantal zeer specificke normen

jo71 Vergelilk de inmiddels berormde Harvardmuis,
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voar de toelaathaarheid van experimenten en de waarborg van cen
preventieve toctsing aan het enderzocksprotocol waarover een positief
aordeel van de medisch-cthische commissic moet «jn verkregen, Het
ontwerp definieert een experiment als een ‘welenschappelyh onderzoek op
ket gebied van de geneeskunst, waarvan deel witmaakt het onderwerpen van perso-
nerr aan handelingen of het aplegoen aan personen van een bepaaide gedragsiwijze’,
tenzij zulks geschicdu ‘wifsluitend len behoeve van de hulpverlening aon hewt’
{art. 1}. Krachtens art. 2 lid 2 sub 3 moct het onderzoeksprotocol wan
de hand waarvan het experiment wordt verricht het positicve oordeel
hebben verkregen van de cenirale commissie voor de medische expe-
mmenten, indien het gaat om cen cxperiment ‘waarbiy fiet genetisch ma-
terigad van Hehaamseellen wordt gregizigd’. Het 15 de vraag of daarmee wel
voldocnde tegemoct is gckomen aan de bijzondere risico’s die ver-
bonden zijn aan de experimentele somatische gentherapice in het hui-
dige stadium.
De Gezondheldsraad stelt in het rapport ‘Erfelijkheid: wetenschap en
maatschappij’(2g) dat zowel procedurcel als inhoudelitk extra voor-
waarden zouden moeten gelden. Niet alleen dicnen experimenten met
somatisch gentherapie inhoudelijk vooral 1e worden getoctst door de
bij) ministericel besluit ingestelde ‘Kerncommissic Eihick Medisch On-
derzoek (Kemo)', maar daarnaast acht de Gezondheidsraad blijvend
toczicht op de naleving van dal protocol gewenst door de in het wets-
ontwerp voorziene ‘Centrale Commissic’. Mct name de wetenschap-
pelitke aanvaardbaarheid en de veiligheid wegen hier bijzonder
zwaar. e Gezondheidsraad beveelt dan ock aan dat voer cen posi-
ticf cordecl van de toctsende commissic in ieder geval vereist is dat
aan de voorwaarde is voldaan dat door dierproeven of celkweekexpe-
rimenicn cen grote mate van zekerheid is verkregen dat
- bij het inbrengen van het gezonde gen of vitschakelen van het zie-
ke gen geen ongewenste veranderingen optreden in de expressic
van de in de hewerkte cellen aanwezige genen (hijvoorbeeld kan-
kerprocessen op gang worden gebracht of anderszins de interne
huishouding in de eel wordt verstoord};
- het bewerkte gen ook inderdaad het gewenste expressiepatroon
vertoont.

{281 Regelen inzake medische expetimenten, Kamerstuk I1L 196171092, ar. 22588,
izq) Gezondbeidsruad, Erlelijkheid: maatschappi) en wetenschap, 2q deeember 1g8g
Then Haugd,

193



Deze voorwaarden bouwen in feite voort op de in de Verenigde Sia-
ten door de RAC (een adviescommissie van de regering! geformuleer-
de criteria.{30) De commissic heeft een checklist vervaardigd met een
kleine 6o vraagpunten. De belangrijkste voorwaarden betrollen het
verkrijgen van een redelijke mate van zckerheid dat het in tc brengen
gen op de juiste plaats kan worden ingebracht, voldoende lang zal
functioneren, de functie van de andere genen binnen de cel en de wer-
king van dec geslachtscellen nict zal beinvloeden, en dat er evenmin
sprake zal zijn van verstoring van de interne huishouding van de cel.
Qok het Europees Parlement heeft zich in de ‘resolutie over de ethi-
sche en juridische problemen in verband met genetische manipulatics
{1989," in dcze zin uitgelaten. Blijkens art. 23 van de resolutie wordt
de voorwaarde gesteld van cen “sireng onderzock van de vraag of de welen-
schapeliife hasis voor een gentransfer reeds zo ver onfwikkeld is, dat het verant-
woordelih is een therapie te wagen, met andere woorden, het tegen elhaar aftvegen
van mit en risice’. Daarnaast vraagt het Europcees Parlement cen duide-
lijke en juridisch geregelde catalogus van ziektes op te stellen, waar-
voor somalische gentherapie in aanmerking zou kunnen komen; deze
lijst zou dan periodick moeten worden ijgewerkt op basis van de vor-
deringen in de medische wetenschap.

In ‘Genen en grenzen’(3i) wordt bepleit de toelaatbaarheid van so-
matische gentherapie mede athankelijk te doen zijn van de vraag of
daarbij ook naar hun effect specifieke genen van een andere soort dan
wel gesynthetscerde genen zijn gebrutke. In dat geval acht de com-
missie somatische gentherapic in strijd met de in de natuur aanwezi-
ge zinssamenhang. Het probleem vloeit voort uit de recombinant-
DNA-iechniek die het mogelitk maakt de soortgrenzen tc passeren
door erfelijke eigenschappen van verschillende levensvormen bij el-
kaar ic brengen. Genen die in hun effect niet soert-specifick zijn mo-
gen naar het oordeel van de commissic — ongeacht hun herkomst —
voor somatische gentherapic werden gebruikt. In het rapport wordt
erkend dat het afleiden van de soort-speciliciicit van cen gen nog in-
gewikkelder wordt bij de in het laboratorium kunstmatig 1ol stand 1e
brengen genen, Hoewel het nog de vraag is of het begrip ‘soort-spe-
cificiteit’ uiteindelijk onderscheidend genoeg zal zijn meen ik dat met

igo Presidents Comunission [or the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical
and Behavioural Rescarch, ‘Splicing Life: the social and cthical issues of genetic engin-
eering with human beings’, USA Government Printing Ofice, Washingon DC, 198a.
{41} (Genen en grenzen, Rapport van con Cormnnissic van bel wetenschappelijk instinau
voor het CDDAA WI, mel 1992, Den Haag.
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het principiéle uitgangspunt van de commissie kan worden ingestemd.
De vraag bhjii vervolgens te beantwoorden in welke vorm de vele
voor gentherapeutische experimenlen onwikkelde criteria moeten
worden vastgelegd. In het wetsontwerp inzake medische experimen-
ten wordt de somatische gentherapie in zoverre geplaatst in een uit-
zonderingssituatic dat de toetsing van het onderzocksprotocol nict ge-
schiedt door de lokale medisch-ethische commissie, maar door de cen-
trale commissie. Gelet op de cthische implicatics en de aanzienlijke
veiligheidsrisico™s van experimenten met somatische gentherapie bij
mensen, verdient het in jeder geval aanbeveling naast de inhoudelifke
toctsing vooraf ook het blijvend toezicht op de naleving van dit type
onderzocksprotocol op te dragen aan de centrale commissie, Gelet op
de wetsystematick ljkt cen inhoudelijk nadere normering van experi-
mentele somatische gentherapie niet aangewezen, ook niet in een Al-
gemene Maatregel van Bestour in het kader van het wetsontwerp in-
zake medische experimenten.

4.1.3.2. Somatische gentherapie als geneestundige behandeling

Zodra de somatische gentherapie het experimentele stadium zal zijn
anigroeid, wordt het ook juridisch eenvoudiger. Indicn en voor zover
met deze vorm van therapic de genezing van cen individuele perseon
wordt beoogd gelden immers dezelfde regels als voor iedere andere
vorm van geneeskundige behandeling. Noch de complexiteit van de
hehandeling, noch ook de blijvende veranderingen in het lichaam van
de pauént doen hieraan all Gewezen kan worden op cen zckere ana-
logic met de bloedtransfusie of de orgaantransplantatie, zij het dat by
somatische gentherapie het cigen orgaan of het cigen weelsel zelf ver-
andering ondergaat. De normen van de medisch-professionele stan-
daard en e zijner Ujd na inwcrkingtreding het ontwerp van Wet op
de Geneeskundige Behandelingsovercenkomst [(WGBO), (2] dat op 18
mel 1990 is aangeboden aan de Tweede Kamer gelden dus onverkort
en zullen derhalve de gentherapeutische ingreep op het niveau van de
lichaamscel regeren. Maar eerst zullen onomstotelijk vast moeten
staan zowel de veiligheid als de doclmatgheid van de ingreep. Juist
omdat de op de specificke erfelifke aandoening genichie hehandeling
dikwijls verschilt van de behandeling dic aangewezen is bij een van de
vele andere erfelijke ziekten, zullen dierproeven en experimenten met

32} Wijziging van het Burgerlijk Wetboek cn enige andere wetten m verband met de
opneming van bepalingen omtrent de overcenkomst tot het verrichien van handelingen
op het gebied van de geneeskunst, Kamerstuk 11, 1g80-16g0. nr. 21561
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mensen nog lange tjd onmisbaar blijven voordat aun deze voorwaar-
den zal zijn voldaan.

4.1.4. Haken en ogen ann Kembaangentherapie

4.1.4.1. Bezwaren

De kiembaangentherapie swaarbij de in de kiembaan, met name in het
pre-embryo, aan le brengen correctic wordl overgedragen op het na-
geslacht, is op dit moment nict aan de orde in de genecskunde: Lle
technische problemen lijken onoverkomelijk en de veiligheidsrisico’s
over generaties te groot, iImmers niet met voldoende zckerheid vast te
stellen. Anderzijds ligt door de jongste ontwikkelingen in de genelica
de weg tot kicmbaangentherapic in beginsel open en wordt van ge-
raghebbende medische zijde aangegeven dat ook kicmbaangenthera-
pic, althans de daaraan voorafgaande experimenten, slechis een kwes-
tie van tifd is/zijn. Het lijkt dus onverstandig de cthische en juridische
vragen dic kunnen rijzen bij het genetisch ingrijpen in de kiembaan
onheantwoord te laten.

Welke bezwaren worden tegen de kiembaangentherapie ingebracht?
Ik verdeel ze naar categoric:

a. De gezondheidsrisico’s op langere termijn voor de mens zijn on-
aanvaardbaar. De stelling luidt dat wij nict alleen nu, maar ook in de
toekomst niet in staat zullen zijn de gevolgen van ingrijpen in de kiem-
baan tc overzien. De onomkeerhaarheid en de reikwijdie van dese in-
greep accentueren het probleemn nog.

Hoewel dit belangrijke bezwarcen zijn, «ijn ze juridisch niet o inte-
ressant, Indien de stellingen die ten grondslag hggen aan deze be-
zwarcen juist zijn, en daarover wetenschappelijke conscnsus hestaat,
kan niet worden overgegaan tot experimenten met kiembaangenthe-
rapie, Voor zover mij bekend bestaat hierover echter cen zekere ver-
decldheid, ook al s cr een redelijke consensus met betrekking tot het
feit dat experimenten nu onverantwoord zouden zijn.

b Kicmbaangentherapic is strijdig met de menselijke waardigheid van
1oekomstige personen.{gg) [n andere vorm wordt dit bezwaar ook wel
verwoord als het recht op zelfbeschikking van de woekomsiige genera-
tie, die immers niet zell kan beslissen over aspecten van gezondheid
dic met kiembaangentherapie gemoeid kunnen zijn.

(33} R.Liww, Leben aus dem Labor, Gentechnologie und Verantwortung, Biologie und
Moral, Max Planck Gesellschaft 1985, Mincher,
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Hier wordl wel wgenover gesteld dat het voorkomen van zcer crnsti-
gc zickten voor het nageslacht eerder getuigt van respect voor de men-
sclijke waardigheid van tockomstige personen omdat daardoor de
voorwaarden worden bevorderd voor mensclijke ontplooiing cn de
vrijheid het leven naar eigen inzicht in te richten.

¢. Het gevaar dat van kiembaangentherapie tenslotte maatschappeliy-
ke druk en normering van individucle keuzen door de overheid de ge-
volgen zullen zijn. Hierkdj valt te denken aan zulke uiteenlopende on-
derwerpen als beperking van de undamentele vrijheid tot voortplan-
tng, de aanvaarding van wrongful life-actics, verbod van abortus als
sanctic op de alwijzing van erfelijkheidsenderzock, uitsluiting of pre-
mienadeel bij verzekering, prioriteil voor kiembaangentherapic boven
de aanleg of het behoud van voorzieningen voor gehandicapten, etc,
d. Het 1s niet aan de mens om op deze wijze in de natuur als zodanig
in e grijpen, waarbij mer name de invloed op de evolutie van de men-
selijke soort en het verlics van natuurlifke verscheidenheid worden ge-
vreesd,

Anderen relativeren deze bezwaren door e verwijzen naar de vele
verschijnselen en mechanismen in de natuur zoals bijvoorbeeld spon-
tanc mutatics waarop de kicmbaangentherapie met of nauwelijks in-
vloed zal hebben,

e. Kiembaangentherapie zou in strijd zijn met het ‘recht om een niel door
gericht menselyk ingrigpen veranderd genetisch patroon le erven’(34)

In deze aanbeveling stelt de Raad van Europa dat een zodanig - bij
verdrag te erkennen  recht voortvloeil it het recht op leven en de
menselijke waardigheid, De aanbeveling is cchter niet consistent, voor
zover in één adem therapeutsch ingrijpen op het mveau van het gen
niet wordt beschouwd als cen schending van dit ‘recht’, en is ook ove-
rigens matig onderhouwd.

Ook het Eurcpees Parlement laat zich hierover il ‘Elfe verandering van
de erfelijhe informatie {wordt) ook gedeeltelipk (gezien als) een vervalsing van de
identitett van de mens die onverantwordelyh en door niets le rechivaardigen is. om-
dat het hierbif om cen hoogst persoonlijk rechisgeed gaat’ (Furopees Parlement,
Resolutic over de ethische en juridische problemen in verband met
genetische manipulaties, 198g (art. go).

J Kicmbaangentherapie voorondersielt de mogelijkheid van pre-im-
plantaticdiagnostick: De erfelijke aandoening zal eerst immers moelen

ia41 Paliamentary Assembly of the Councdl of Lurope, Genetic Engineeting, Recommend-
ation gs4, {art, 7bi, Brussel, 198
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zijn vastgesteld, voordat correctie in de kiembaan aan de arde is.
Het lijkt juist dat, mdien men pre-implantatiediagnostiek volledig af-
wijst, {experimentele) kiembaangentherapie uitgesloten wordt. Bedacht
moet echier worden dat jwst de pre-implantatiediagnostick mogelijk
maakt dat uisluitend gezonde pre-cmbryo’s worden getmplanteerd,
waardoor de verderstrekkende en risicovolle kiembaangentherapie kan
worden veorkomen. De vraag of de vernietiging van de afwijkende pre-
embryo’s opweegt tegen het vermijden van gezondheidsrisico’s voor
het nageslacht komt nog aan de orde in het tweede deel van dit pre-
advies bi] de behandeling van de pre-implantatiediagnostick.

g Met kiembaangentherapie begeefi men zich op een hellend vlak,
omdat het therapeutisch doel op den duur niet te bewaken zal zijn.
Er zal een zekere druk ontstaan om de verworven kennis en ervaring
mel kiembaangentherapie ook aan te wenden voor kiembaangenmo-
dificatie in dicnst van bijvoorbecld cugenetische doelstellingen.

Het is inderdaad mecilijk, zcker in deze tijd, een scherp onderscheid
te maken tussen therapeutisch en miet-therapeutisch handelen, zoals
ook begrippen als gezondheid, welbevinden, ziekie of gebrek in onze
cultuur steeds meer lijken te vervagen. Op dit belangrijke aspect kom
ik terug in het derde deel van deze studie over de legitimatie van me-
disch handelen,

4.1.4.2. Juridische oriéntatie op kiembaangentherapie

Experimenten met kiembaangentherapie worden nog niet door enige
wettelijke bepaling verboden. Ook in het Wetsontwerp inzake Medi-
sche Experimenten wordt de kiembaangentherapie niet explicien ge-
noemd. I'ocpassing van de in art. 9 van het wetsentwerp genoemde
criteria, alsmede de wesing van het onderzoeksprotocol vooraf, zou-
den er echter waarschijnlijk toe leiden dat zodanige experimenten nicet
zouden worden locgestaan.

In ‘Erfelijkheid: maatschappi] en wetenschap® bepleit de Gezond-
heidsraad na een witvoerige afweging van argumenten cen moratorium
binnen de geneeskunde voor deze experimenten, die zj op dit mo-
ment ‘onverantwoord” acht. Daarmee sloot de Gezondheidsraad aan
op cen ccrder rapport{35) waarin hel grote risico van mulagenese en
de geringe zekerheid over de cffectiviteit van de ingrecp de Gezond-
heidsraad ot de conclusic voerden dai kiembaangentherapie voors-
hands ontoelaatbaar was. Bhijkens urtlatingen van de verantwoordeli-
ke hewindslieden sluit het kabinet zich aan hij de door de Gezond-

iag) Gezondheldsraad, Kansunatige voortplanting, 1686, Den Haag,
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heidsraad aangevoerde bezwaren, en wordt tevens overwogen om
kiembaangentherapie bij wet te verbieden.

Hoe gegrond de beswaren en hoe dreigend de gevarcn van kiem-
haangentherapic ook mogen zijn, de genceskundige docelstelling crvan
onibreekt le vaak in de discussie. De beduchtheid lijkt 1e worden in-
gegeven door het gevoel dat de veiligheidsrisico’s over generaties te
groot zijn, Zou dil juist zijn, dan ontvalt daarmee uiteraard de rondi-
tip sine qua non voor het vervolgen van deze weg.

Als echter blijkt dat de technische problemen en veilighcidsrisico’s op
de lange duur niet onoverkomelijk zijn, dan beamwoordl kiembaan-
gentherapic in beginscl aan ¢én van de in onze samenleving hoog ge-
waardeerde doclstellingen van de genceskunde, te weten de preventie
van lijden. De kiembaangeniherapie richi zich immers op het voor-
komen van ernstige, sams zeer crustige crfeljke zickten en zou daar-
in veel effectiever kunnen zijn dan vele traditionele vormen van be-
handeling. In de juridische discussic over kicmbaangentherapie zijn de
doelstellingen van de geneeskunde tot dusverre mijns inziens onvol-
docende aan de orde gesteld, zoals dat cigenlijk ook het geval is bij de
bevordeling van de pre-implantatiediagnostiek en de selectic van pre-
cmbrya’s, dic ik in het tweede deel van dit preadvics bespreck.

Het problecm is duidelijk: Preventic in deze zin veronderstelt selectie,
Selectie is gevaarlijk of heeft in ieder geval ecn verkeerde bijklank. Bij
dit alles moet evenwel nict vergeten worden dat de gevolgen van de
technick zich voornamelijk hebben doen voelen in de curatieve sleer
ten gunste van de individucle patiént, maar dat steeds duidclijker
wordt dat de ethische dilernma’s die daarvan het gevolg zijn geleide-
lijk moeilijker oplosbaar worden.

Met betrekking tot de vraag of de wetgever regels zou moeten stellen
met betrekking tot experimenten met kiembaangentherapie meen ik
dat dit thema zich bij uitstek leent voor internationale regeling, nu niet
zozeer de individuele patiént als wel de menselijke soort als zodanig
nauw betrokken is hij de gevelgen van welke keuze hierin dan ook.
Wellicht kan dit zelfs een prikkel vormen voor de totstandkoming van
cen breder {internationaal) kader waarbinnen de medisch-ethische
problematiek geplaatst zou moeten worden, waardoor de problemen
beter in perspectief tot elkaar kunnen worden gebracht,

Op nadonaal nivean lijkt het door de Gezondheldsraad bepleite mo-
ratorium hinnen de beroepsgroep genoegzaam, Een weltlelijk verbod
lijkt mij prematuur, nu de bestaande regelingen, de medisch-protes-
sioncle standaard, het moratorium binnen de beroepsgroep cn de aan
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art. 18 WZV-vergunning te verbinden voorschriften voor de klinisch-
genelische cenmra tezamen voldoende waarborg bieden tegen ongere-
glementeerde cxperimenten met kiembaangentherapic.

4.2. Klonen, chimaeren e.a.

4.2.1. Wai iy een therapeulisch vogmerf?

Hicrvoor is cen vraagicken geplaatst bij de mogelijkheid gentherapic
bljvend af te grenzen van andere vormen van genetische manipulatie
zondcer cen serike therapeudsch doel: Stel dat onder deze sorike thera-
peutische doelstelling vitsluitend worden begrepen handehngen die er-
felijke aandocningen voorkomen of verhelpen. De behandeling van
cen criclijk bepaalde vatbaarheid {predispositic) voor cen aandocning
lijkt cr dan al buiten te vallen. Indien nu bijvoorbeeld de kans dal een
scropositicve patiént AIDS krijgt mede bepaald wordt door cen gene-
tische factor, die gemodificeerd of vigeschakeld zou kunnen worden,
mag in dal geval gesproken worden van gentherapic? Op zichzelf
wordt geen ziekte weggenomen, maar de kans op een ziekte sleches
verkleind. Dart kan betckenen dat ecn gen wordt toegevocegd aan cen
cel zonder dai in die cel een bepuald gen werkelijk disfunctioneert. De
tocvoeging van het gen geschicdt dan uitsluitend ter bevordering van
de werking van de cel.{36)

Voortglijdend over deze schaal kan men tenslotte belanden in de cu-
genetica, die zich richu op het doen ontstaan van gezondere, sterkere
of meer begaafde mensen. Via ingrepen in de Kiembaan, dus de ou-
derlijke cellen die geslachiscellen produceren, de geslachiscellen zelf en
de cellen van het pre-embrye, zou men zich daartoe zelfs kunnen rich-
ten op het aanbrengen van modificaties in meer complexe mensclijke
cigenschappen. Hoewel de risico’s van een eugenetische gerichtheid
evident zijn, en uil de geschiedenis welbekend, blijven cr mocilijke vra-
gen ligeen. Deze vragen zijn wel niet actueel, omdat genetische ingre-
pen in de kiembaan nog lange tijd, misschicn wel altijd, tcchnisch on-
verantwoord zullen blijven, maar het bhijft vanuit het concept van de
rechisgelijkheid een intrigerende vraag waarom bijvoorbecld minder
begaafden verstoken moeten blijven van mogelijkheden in hun be-

{261 Anderson heefl hiervoor de term ‘enhancenent geneliv engineering' hedacht: W.I. An-
derson, Human gene therapy, scientific and etbical considerations, Journal of Medicine
and Philosophy, 1683, p. 280.
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gaafdheid verandering te brengen, indien dat technisch mogelijk zou
wordcen.

Het is juist het verschil tussen therapeutische en nict-therapeutische
handelingen dat bepalend is voor de door het recht te verlenen legl-
timatic aan medisch handelen. De traditionele terughoudendheid van
het recht ten opzichte van de geneeskunde zal niet kunnen worden ge-
handhaafd als van preventic of genczing in strikte zin geen sprake
mecr is. Onder nict-therapeutisch genetisch ingrijpen verstaat de Ge-
rondheidsraadigy) het stimuleren van de werking van een gezond gen
of het inbrengen van nicuwe genen zonder dat het voorkomen van
cen zickte oogmerk is. Gaat het om gencezing van cen lichameclijke
rickte, dan ligl het meestal duidelijk. Moeilijker wordt het al bij be-
paalde vormen van psychisch lijden: Wat is gezond cn wat is zickte?
Woe raken pas echt in de problemen, indien het medisch handelen bij
dcze afbakening de bevordering van welzijn ten docl heeft zonder dat
sprake is van een duidelijk wiektebeeld,

Het is dus goed en nok zeer begrijpelik, dat in de genctica zo strike
als mogelijk wordt vastgehouden aan het ogenschijnlijk helder onder-
scheid tussen therapeutisch en niet-therapeutisch handelen, indien
maar nict vergeten wordt dat in onze samenleving de geneeskundigen
zich al langere tijd niet meer beperken tot strikt therapeutische han-
delingen, Op de markt der gezondheid worden vele artikclen aange-
hoden en afgenomen, of omgekeerd: verlangd cn ontwikkeld. Een niet
toevallig ontstaan begrip als ‘wensgeneeskunde” staat voor een arse-
naal van medische handelingen, waarmee wijziging wordt gebracht in
onwenselijk geachte omstandigheden zonder dat sprake is van zekte
ol gebrek in strikie zin. Kosmetische chirurgie, kunstmatige bevruch-
tingstechnicken of sterilisatie zijn hiervan slechts voorbeelden,

Mecn haclt deze ontwikkeling niet te betreuren, als maar bedacht
wordl dat de legitimatic van medisch handelen daardoar wellicht
steeds minder vanzelfsprekend wordt. Fen deel van de medisch-ethi-
sche problematick waarmee onze samenleving wordt geconfronteerd
berust op een genceskunde die buiten haar traditionele oevers is ge-
treden. Zolang medisch handelen voor het recht dus nict nader wordt
gedefinicerd(98) zal de grens tussen kiembaangentherapie en genet-
sche modificatic In de kiembaan zondcr therapeutisch cogmerk cen

{471 Gezondheidsraad, Lirfelijkheid: wetenschap en maatschappij, 18g, Den Haag,
{48 Zie hiervoor ook het derde deel van dit preadyies.
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mijns inziens onbewaakbare grens hlijven, cn zouden beide vormen
van ingrijpen internationaal verboden moeten worden.

4.2.2, Bezwaren tegen klonen

Tot nu toe verbiedt de wet niel het door middel van embryosplitsing
of cclkerntransplantatic maken van cen exacte genetische kopie van
cen bestaande mens: een kloon, Gelet op de huiver die de kloon en
dc chimacr in het algemeen oproepen mag dat verbazend heten, maar
ons strafrecht is nu eenmaal van oudsher meer gericht geweest op de
beteugeling van beschadiging en vernieling, kwetsing en doding dan
op de onitmoediging van een onaanvaardbaar manipuleren of instru-
menteel ot stand brengen van leven,

In de vecteelt wordt klonen door ecmbryosplitsing, wasrdoor de cellen
van een embryo In een zeer pril stadium worden gedeceld zodat twee
cmbryo’s entstaan, al jaren wegepast. Zoals blijkt bij de pre-implan-
Latiechagnostick is embryosplitsing ook bij dc mens megelijk.

Bij dc cclkerniransplantatie gaat hei anders, en wordt de kern van een
onhevruchte eicel weggenomen en vervangen door ccu somatische cel
van een donor: vrouw of man. Deze ciccl ontwikkelt zich alsof ze be-
vrucht was waardoor een individu ontstaat met dezeltde erfelijke ci-
genschappen als de lichaamseel van de donor. Door deze a-seksuele
vorm van procreatie worden slechis de genetische eigenschappen van
een ouder overgedragen.

Celkerniransplantade is by kikkers met succes uitgevoerd, maar het is
zeer de vraag of de techmiek ook kan worden toegepast bij zoogdicren,
omdat de totipolente van celkernen bij hen in een vroeg stadium ver-
loren gaat,

Voor vrouwen dic nict ovuleren of mannen die geen sperma voort-
brengen zou celkerntransplantatie een megelijkheid tot voortplanting
bieden. Ook zou bij een genetisch defect van ¢én van de partners ge-
bruik kunnen worden gemaaki van een somatische cel voor de voort-
planting. Anders dan bij embryosplitsing het geval is, waar het gene-
tisch type identick blijft, kan voor celkerntransplantatie de donor wor-
den geselecteerd. By celkerntransplantatic is cr uiteraard ook cen ver-
schil in leeftijd,

De ethusche bezwaren tegen klonen als een methode van voortplan-
ting betreflen met name het tot stand brengen van meer dan één
kloon, Fen ruime verspreiding van genctische identiteit wordt be-
zwaarlijk geacht voor de betrokkene. Bovendien is het handhaven van
de natuurhjke selectie van belang voor het voortbestaan van de soort
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cn brengen door het toeval bepaalde genencombinaties nieuwe mo-
gelijkheden voor vooruitgang. Ook bestaat cen zckere heduchtheid
voor de irreversibiliteit en de onbetrouwbaarheid van de methode:
Gaat cr wat mis, dan kan het gevolg nict cenvoudig ongedaan ge-
maakt worden door de kloon te doden. Tenslotte wordt wel als be-
#zwaar tegen klonen aangevoerd dat de relaties tussen de generaties
onderling onder druk worden geplaatst, zodra de nakomelingen we-
ten dat ze door hun ouders als kopic van één van hen zijn gewenst,
Qwerigens, klonen blijven nict gelijk aan hun origineel. Hel milieu en
andere omgevingsfactoren zijn mede bepalend voor de persoontijke
ontwikkeling en creativiteit. Ook een ééneiige tweeling is een, 7ij het
langs natuurlijke weg door embryosplitsing ontstane, koon.
Nationazl en internationaal wordt van vele zijden een wettelijke ver-
bod op klenen hepleit. De kloon roept kennelijk bij velen van ons cen
zekere huiver op. Bovendien lijkt inderdaad feder therapeudsch cog-
merk afwezig te zijn. Her Europees Parlement zict cen van sanctics
voorzien verbod als de enig mogelijke reactie op de mogelijkheid men-
sen door klonen te produceren, evenzo als op alle experimenten die
het klonen van mensen ten doel hebben.(3g) Dit standpunt wordt ge-
deeld door de Parlementaire Vergadering van de Raad van Luropa,
dic eveneens cen verhod bepleit op ‘the creation of identical human beings
by cloning or other method, whether for race selection purpose or not’, en even-
eens op ‘e creatton of tdentical lwins’ {40)

Noch ons Wethock van Strafrecht, noch ook onze experimentenwet-
geving (in wording), bevat cnige bepaling over het Konen. Voordat in
naticnaal of internaticnaal verband tot regelgeving wordt overgegaan,
maoet wel bedacht worden dal met name de techniek van het splitsen
van cen cmbryo cen wezenlijk onderdeel van de pre-implantatiedia-
gnostick vormt. Nu gaat het daarbij in de regel om slechts één of en-
kele pre-embryo’s, maar ecn algeheel ongeclausuleerd verbod van het
tot stand brengen van een kloon zou naar de huidige stand der tech-
niek de pre-implantatiediagnostick onmogelijk maken. In dit verband
zi] verwezen naar het volgende deel van dit preadvies, waar ik nader
inga op deze diagnostische vorm.

{36! Buropees Parlement, Resolutie over de ethische en juridische problemen in ver-
band met genetische manipulaties, 198g {ar. 41,

ig0; Parliarnentary Assembly of the Counddl of Farope, Recommendation B, The vse
of human ctubryos and letusses for diagnostic, therapewic, scientific, industrial and
commercial purposes arl, 74 TV
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£.2.3. Overschryding van de soorigrens, chimacren en hybriden

De¢ recombinant-DNA-techniek maakt het mogelijk de genetische code
over de soortgrenzen te brengen. Gaat het in nataurlijke processen om
de wisselwerking tussen gehele genomen, bif de recombinatie gaal het
om kleine stukjes DNA. Sommige daarvan zijn zcer seortspecifick, an-
dere bevinden zich overal in de natuur. Zeker nu genen in het labo-
ratorium kunnen worden gesynthetdseerd is het mogelijk dierijke ge-
nen in mensen aan te brengen, zoals ook gesynthetiseerde genen met
menselifke eigenschappen reeds in dieren zijn ingebracht, bijvoorheeld
voor verhoging van de melkproduktie door koeien.q1)

Het is de vraag of het criterium soerispecificiteil voldoende onderschei-
dend is. De plaatsing van cen dierlijk gen in cen mensclijke cel ten be-
hoeve van somatische gentherapic behoelt als zodanig niet te worden
afgewezen, zeker niet indien het gaat om een niet-soortspecifick gen,
In Crenen en grenzen{42) wordt ook gewezen op de zinssamenhang van
het gen binnen het grotere organisme zls een meebepalende faclor,
Zclfs dit criterium biedt echter geen oplossing voor de in het labora-
torium gesynthetiseerde genen die de eigenschap bevatten van dier en
mens tezamen. Het is dus de vraag of de soertspecificiteit afgeleid kan
worden uit herkomst, effect, of zinssaumenhang, dan wel uit de functie
van de cel in het nicuwe organisme. Ecn wettelijk verbod op het toe-
passen van svortspecificke genen voor somatische gentherapie hjkt
prematuur cn ongericht. Het gaat hicr om cen materie dic het ver-
dient nader & worden geanalyseerd, Bekrachtiging door de wetgever
van cen in het veld op te stellen gedragscode lijkt voorshands meer
recht te doen aan hel vraagstuk,

Anders ligt dit bij het totstandbrengen van chimaeren of hybriden
door middel van menselijke geslachiscellen, Ten chimaer ontstaat
door versmelting van twee pre-embryo’s waarna de organcn bij uit-
groei evencens apgebouwd zijn uit lwee soorten cellen, zodat de ken-
nicrken van beide soorten duidelijk aanwezig blijven. Van tevoren is
niet ¢ bepalen welke cellen waar 1ot uitdrukking zullen komen. Een
voorbeeld van deze grootscheepse overschrijding van de soortgrens is
de secheit, een combinatic van schaap en geil. In het verleden zijn ook
wel twee genetisch onderling nict verwante muizenembryo’s gecom-
bineerd en vervolgens geimplanteerd bij cen draagmocdermuis. De

1411 Men denke bijvoorheeld aan het kalf Adriana dat ter verhoging van de afweer tegen
de vieraandoening mastitis transgenetisch is gemanipuleerd; vgl. C.R.M. Versteegh, Wel-
kom Adriana?, NJB 25 april ggr nr. a3, p. Gy e

i42; Genen en grenzen, Wetenschappelijk Instingur voor het CDA, mel 1gg2, Den 1aag,
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resultaten daarvan maken het plausibel dat cok de cellen van cen
mens cn cen aap hun funclies naast elkaar in cen nicuw wezen zou-
den kunnen uitoefenen. Chimacren kunnen zich vooriplanten, maar
produceren geslachiscellen van de ene of van de andere soort, zodat
bij voortplanting de doorbreking van de soorigrens weer teniet gaat.
Bif hybriden dic ook spontaan kunnen ontstaan {* 1:50.000% vindt ver-
smclhing van de geslachiscellen van beide soorten plaats waardoor de
chromosomen van beide soorten aanwezlg xin in iedere cel, De muil-
erzel 15 een bekend voorbeeld van de combinatic van paard cn excl,
Vele plantensoorien zijn op deze wijze mel elkaar gekruist, maar ook
mensclijke cellen zijn wel samengebracht met cellen van muizen of
muggen. Zo worden ten behoeve van een vruchtbaarheidstest de
zaadcellen van de man wel gebruikt om cicellen van hamsters e be-
vruchten: de hamstereicel-test, Hybriden zijn meestal onvruchthaar.
Bij het tot stand brengen van chimaeren of hybriden door middel van
menselijke geslachtseellen ontbreekt in de regel ieder therapeutisch
oogmerk en wordt de winssamenhang van de biologische, sociale en
geestelitke dimensie van de mens inderdaad doorbroken. Een welle-
lijk verbod, nationaal of internationaal, ligt dus in de rede. Omdat bij
de hamstereicel-lest niet de lotstandkoming van cen embryvo wordt be-
cogd, maar het onderzoeken van de vruchtbaarheid van de menselij-
ke zaadeel, en hovendien geen versmehing van de chromosomen
plaatsvindt, zou deze test met door zo’n wettelijk verbod behoeven te
worden getrollen,

Hoorpstrek o
T)F, HEIKELE GEVOLGEN VAN DIAGNOSTIEK RI] DF. ONGERBORENE

1. Probleemsiclling

Dc verschilien naar gevolg tussen postnataal en prenataal onderzock
zijn zowel ethisch als juridisch bepaald interessant. Dat geldt niet in
de cerste plaats het stadium van ontwikkeling waarin de onderzochte
zich bevindt, of het te onderzoeken subject zelf, maar met name de
kennelijke doclstelling van het onderzock. Zal postnataal onderzock in
de regel gericht zijn op de genezing of behandeling van de aandoe-
ning, bij de prenatale diagnostick en de daaraan voorafgaand te be-
spreken pre-implantatiediagnostiek  gaat het hoofdzakeljk om de
vraag of de vrucht zal voorthestaan of nict. Ecn ongunstige uitslag van
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diagnostick bij het embryo zal vrijwel alijd leiden tot afbreking van
de zwangerschap of het niet-dimplanteren c.q. de vernietiging van het
pre-embryo. Zoals dikwijls in de wetenschap leidt ook hier kijken tot
weten, en weten tot docen. Daarmee is het juridisch belang van, of op
zijn minst de juridische belangstelling voor diagnostiek bij de ongebo-
Tene gegeven.

Hocwel pre-implantaticdiagnosiiek eveneens in de prenatale fase
plaatsvindt maak ik in dit hoefdstuk een onderscheid tussen beide, ook
al vertonen de door beide diagnaostische vormen opgeroepen proble-
matieken onderling belangrijke overeenkomsten. Ook al is er bij pre-
implantatiediagnostick nog geen sprake van zwangerschap, het gaat
ook daar om beéindiging van mensclijk leven, selectie op kwaliteit van
leven en het min of meer voorwaardelijk karakler van het ot stand
brengen van menselijk leven.,

Ook hier bicdt de bestaande wetgeving weinig aanknopingspunten
voor cen diepgaande juridische beschouwing, Over de status van de
vrucht zwijgt de wet, zij het dat rechisbeginselen en literatuur een
aantal componenien bevatien voor een juridische oriéntatie op de
rechispositie van de ongeborene. Het is vooral diens beschermwaar-
digheid dic in dit hoofdstuk aan de orde zal worden gesteld.

Een ander belangrijk aspect betreft de strekking van het medisch han-
delen, de legitimatic voor diagnostiek hij een ongeborene. De selectie
op kwaliteit van het pre-embrye {na pre-implantaticdiagnostick’ of van
de vrucht {na prenatale diagnostick) wordl mogelijk gemaakt door de
welenschappelijke vooruitgang binnen de klinische genctica, ten ge-
volge waarvan crnstge criclijke aandoeningen in cen vroeg stadium
kunnen worden opgespoord. De kemmende vraag of selectieve im-
plantatie c.q. selectieve abortus in het recht moeten worden aanvaard
is niet goed te beamwoorden zonder een breder kader van medisch
handelen,

Aan dc hand van de door het recht te respecteren doelstellingen van
de genceskunde zal het begrip medisch handelen mijns inziens voor het
rechit moeten worden gedefinicerd en van nadere legitimatie voorzien,
Zowel in dit deel als in bet derde deel over de levenshetindiging daor
artsen rondom de geboorte zal ik trachten daarioc een aanzet te ge-
ven. In dit hoofdsiuk gaat het met name om de uitgangspunten voer
diagnostick en de strekking van het medisch handelen: Wie is de pa-
titnt? Om wiens gezondheid, welzjn of leven gaat het? Wijzen expe-
rimenten op achteellige pre-embryo’s, ten gevolge waarvan deze ver-
loren gaan, op cen ontoclaathare instrumentele benadering van men-
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selijk leven? Is de selectieve benadering van de vrucht e begrijpen on-
der de erkende geneeskundige doclstelling: prevente van ernstig lijden?
Ik zal ecrst kort uitcenzetten waar het precics om gaat bij deze vormen
van diagnostiek, Zoals gebruikelijk noem ik het embryo dat zich nog
niet in de baarmoeder hecll ingencsteld cen pre-embryo (innesteling
vindt ongeveer veertien dagen na de conceptie plaats) en kwalificeer ik
een foetus die ouder is dan 24 weken als cen levensvatbare vrucht.
Eerst zal ik aandacht schenken aan de pre-implantatiediagnostiek, ver-
volgens aan de prenatale diagnostiek, waarna ik aan de hand van een
viertal in de ontwikkeling van de vrucht belangrijke tijdstippen na ga
welke juridische status de vrucht naar Nederlands recht wockomu.

2. Pre-implantatiediagnestick: experiment en embryoselectie
2.1, Creschiedenis en achiergrond

a.r.1. Inleiding

Van tameclijk recente datum is de ontwikkeling van een nicuwe, nu
nog experimentele, vorm van diagnostack die geschiedt bij de be-
vruchte cicel voordar deze in de baarmoeder wordt geimplanicerd:
pre-implantatiediagnostick. Tleze diagnostick is voortgekomen uit de
vooriplantingsgenceskunde, met name uit de technick der in viwo fer-
tilisatic (IVF}, en gericht op mogelijke erfelijke alwijkingen bij het pre-
embryo {0-14 dagen oud). Het enderzock vindt plaats in een labora-
torium, voordat sprake is van zwangerschap, Met pre-implantaticdia-
gnostick wordl beoogd uitsluitend dic pre-embryo’s in de baarmoeder
lc implanteren, dic vryj zijn van de betreffende erfelijke afwijking: se-
lectieve implantatic. De IVF-technick staat hicr dus nict in dienst van de
voortplantingsgenceskunde (besturijding van de kinderloosheid), maar
bicdt cen uitweg aan ouderparen die een verhoogd risico lopen cen
kind mei een crostige erfelijke ziekte te krijgen. Dit ‘overstapje’ van
de IVF vanuit de voortplantingsgeneeskunde naar de klinische gene-
tica roepl ethische en juridische vragen op, zowel betreffende de tech-
nick zclf als met betrekking tot de mogelifke gevolgen daarvan, een in-
strumentele benadering van mensclijk leven en de selectie daurvan op
‘kwalitcit’.

Fen korte geschiedenis van de IVF: Nadat al sedert het einde van de
vorige ceuw was geéxperimenteerd met cmbryo’s van zeogdieren, is
het in de jaren zestig gelukt menselijke pre-embryo’s buiten de baar-
moeder tot stand ie brengen. Na verbetering van de kweekmethoden
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kon ook de celdeling in gang worden gehouden en zo werd in 1978 —
na implantatic van ccn kunstmatig verwekt pre-embryo in de baar-
moeder  de eerste reageerbuisbaby geboren. Sinds deze geboorte zijn
inmiddels meer dan 2o.0o0 TVF-kinderen geboren, waarvan enkele
duizenden in Nederland. Deze ontwikkeling betckende een belangrij-
ke impuls voor de voortplantingsgeneeskunde. Richtte het onderzoek
zich aanvankelijk op bevruchiingstechnick, kweekwijze en ontvanke-
lijkheid van de baarmoeder, later richtte de aandacht zich meer op de
kwaliteil van het pre-embrya, te beoordelen aan het aantal celkernen
en het delingspatroon. Zo worden de pre-embryo’s die 17 tot 2¢ uur
na de inseminatie nog geen celkern hebben in de regel vermetigd,
T'ot het achteellig stadium lijkt de biachemische huishouding van het
pre-embrye op die van de onbevruchte eicel. Daarna wordt het ge-
noom van het embryo werksaam, verandert de stofwisseling in de cel
en zetten biochemische signalen aan tot celontwikkeling en differen-
tiatie. Hoewel onderzoek naar de aan- of afwezigheid van afwijkende
genen in heginsel reeds ecrder mogelijk is, wordt het meten van de
funciie — de expressic van het gen - eerst zinvol na het achtcellig sta-
dium. Ongeveer 30% van de door IVF tot stand gehrachte pre-cm-
bryo's vertoont chromosomale afwijkingen, Taol beboud van een juist
perspectief zij hicr ook vermeld dat onder nataurlijke omstandigheden
ongeveer ecn derde van de beginnende zwangerschappen om uiteen-
lopende redenen nict doorzet.

2, i. 2. Meihode

Pre-implantaticdiagnostick in een ecnvoudiger vorm bleel bij de in de
voortplantingsgeneeskunde tocgepaste [VF in de regel beperkt tot mi-
croscopische  observatic. Dexe diagnostick leverde evenwel onvol-
doende informatie op over de kwaliteit van de bevruchte eicel. Het
wetenschappelijk onderzock richtte «ich dan ook stecds meer op de
mogelifkheden van verdergaande diagnostick door celonderzoek bij
het pre-cmbryo, nadat cen embryosplitsing was uitgevoerd dan wel en-
kele cellen van de #rofoblass, waaruit zich later onder andere de placen-
ta ontwikkelr, waren afgenomen.

Bij embryosplitsing [ook wel embryo-biopsie genoemd! worden in het
achtcellig stadium van het pre-embryo cen of meer ccllen weggeno-
men voor eent DNA-analyse op erfelijke afwijkingen of, bij een ge-
slachtsgchonden afwijking, op geslacht. De ccllen verkeren in deze
fase nog in het stadium van totipotentie en kunnen zich dus nog 1ot
allc mogelijke celtypen ontwikkelen. Door het wegnemen van cen of
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meer cellen van het pre-embryo ontstaat dan ook in [eite een tweede,
genetisch identiecke pre-embrvo dat voor nader onderzock in het la-
horatorium verder wordt gekweekt.

Len vartant op het voorgaande is het onderzock van cellen dic af-
komslig zijn van de irofoblasi van het {ets verder ontwikkelde pre-em-
bryo. In beide technicken wordt de ontwikkeling van het oorspronke-
lijk embryo kunstmatig algerernd wt de resultaten van de preimplan-
tatic-diagnostick bij het ‘tweclingembryo’ bekend zijn.

2.1.5. Experimentee] stadium

De pre-implantatiediaghostick verkeert nog in een experimenteel sta-
dium. Zowel de veiligheid als de betrouwhaarheid van de technick
vergen nader wetenschappelijk onderzoek,

Allercerst staat de betrouwbaarheid van de pre-implantatiediagnostick
nog allerminst vast. De bevinding van een erfelijke aandoening door
onderzock van cen of meer cmbryonale collen is nog twijlelachug, De
kans dat hetzij door technische onvolkomenheden, hetzij door DNA-
verontreiniging uit de omgeving ot cen onjuiste conclusie wordr ge-
komen is met denkbeeldig.

Ook de veiligheid van de pre-implantatiediagnostick is niet zonder
meer uit de vele verrichte dierprocven af te leiden. Een belangrijke
vraag Is nog of het wegniemen van een of meer cellen het pre-embryo
in zijn verdere ontwikkeling schaadl of een risico introduceert op een
kind met een aangeboeren afwijking,

2.1.4. ‘Restembryo’s’ en Saveekembryo’s’

Wil men komen tot een betrouwhbare en veilige diagnostiek, dan is het
dus noodzakelijk - zo mogelijk in het kader van ecn concrete hulp-
vraag van cen ouderpaar — pre-embryo’s met cen verhoogd crfelijk ri-
sico tol uiterlijk 14 dagen na de conceptie experimenteel te onderzoe-
ken in het laboratorium. Mcestal wordt daartoc gebruik gemaakt van
avertollige embrya’s die alkomstig zijn van [VF-ouderparen, ook wel
‘restembryo’s’ genoemel.

Ecn korte uileg hierbij: Omdal IVE een betrekkelijk laag succesper-
centage heeft  ongeveer 10 % van de geimplantcerde pre-embryo’s
ontwikkelt zich tot cen kind — cn omdat de hormonale ovulatie-in-
ductie en de daarop valgende eicelaspiratie de vrouw lichamelijk en
psychisch belasten, worden in de regel meer cicellen ‘geoogst’ dan
strikt genomen nocdzakelijk zou zijn voor ecn cerste behandceling.
Van de nict aanstonds te implanteren pre-embrvo’s worden de zich
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normail delende exemplaren ingevroren. Na entdooiing kunnen deze
tijdens cen natuurlijke eyclus worden ingebracht mel een grotere kang
op succes, emdat de baarmoeder dan nict mecr onder invloed staat
van hormonale hyperstimulatie. Overigens lijkt het invriezen zelf bij
de huidige stand der technick de ontwikkeling van het pre-cmbryo
toch ongunstig te beinvloeden.

In cnkele landen, waaronder het Verenigd Koninkrijk, worden em-
brye’s ook wel uitsluitend voor wetenschappelijk onderzock tot stand
gebracht: ‘kweekembryo’s’. Bij bespreking van de juridische status
van het embryo zal dit aspect van instrumentcel gebruik van mense-
lijk leven en met name de vraag of het onderscheid tussen restemn-
bryo's en kweekembryo’s juridisch relevant is nader aan de orde ko-
men,

De pre-implantatiediagnostiek is in Kuropa het verst gevorderd in het
Veremgd Koninkrijk, waar de cerste resultaten bekend zijn van uit-
sluitend op de geslachwsbepaling gerichie pre-implaniatiediagnostiek
bi] zeven vrouwen die aan geslachtsgebonden crfelijke zickten Lijden.
Dec experimentcle behandeling heeft er tenslotte toe geleid dat twee
van hen na een succesvolle zwangerschap gezonde dochters hebben
gekregen.

2.1.5. Andere vormen van onderzoek met embryonale cellen

Hoewel ik niet afzonderlijk op de ethische vragen naar de aanvaard-
haarheid van wetenschappelijk onderzock op overtollie embryonaal
wecfsel zal ingaan, zij volledigheidshalve vermeld da er ook nog an-
dere vormen van onderzoek met embryonaal materiaal plaatsvinden:
Uit dicrprocven is gebleken dat het in de bloedbaan brengen van em-
bryonale menselijke stamcellen (cellen waarvan bloedcellen afstam-
men; veel cffectiever is dan beenmergtransplantatic waarbij afsto-
tingsremmende middelen en weelseltypering noodzakelijk zijn. Omdat
het embryonale wecfsel nog niet ‘immuuncompetent’ is, lijken geen af-
stotingsverschijnselen op e treden. Aldus zou een aantal bloedziekien
in de toekomst kunnen worden bestreden door transplantatie van
stamcellen die afkomstig zijn van embryonaal weelsel, dat vrijkomt bij
het afbreken van een buitenbaarmoederlifke zwangerschap.

Oock cmbrvonaal weefsel dat afkomstig is van pre-embryo’s, nadat
IVT of abortus heeft plaats gevonden, zou gebruikt kunnen worden
voor wetenschappelijk onderzock. Zo kunnen proto-oncogencn, die
ecn rol spelen bij de celdeling en -rijping, bij een gestoorde werking
veranderen in genen die de cel tot kwaadaardige grocl aanzetten. Ecn
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nader inzicht in de besturing van de informatic-overdracht van deze
genen, die een sleutelrol spelen bij de normale ontwikkeling van het
embryo, kan van belang zijn voor een nieuwe aanpak van kanker,
Tenslotte, min of meer los van de pre-implantatiediagnostick op erfe-
lijke aandoeningen staat het wetenschappelijk onderzock waarmee
bijzondcre ingrepen aan hel menselijk embryo gepaard gaan: het ot
stand brengen van chimaeren, hybriden en klonen, en in het alge-
meen de overschrijding van de soortgrenzen, Deze genetische modifi-
catie van het embryo zonder therapeutisch docl stelde ik reeds aan de
orde in het eerste hoofdstuk,

2.2, Juridische aspecten van de pre-implantaticdiagnostiek

2.2.0. Inleding

Gelet op de principigle aspecten van embryo-onderzoek zal de vast-
stelling dat van morcle consensus over dit onderwerp geen sprake is —
nationaal noch internationaal - weinig verbazing wekken. Dit kan nict
duidelijker worden geillusircerd dan door de liberale Britse welge-
vingiag) te vergelijken met de uiterst terughoudende Duitse wetge-
ving(q4) dic vrijwel het gehele embryvo-onderzock aan handen legt ¢n
ook de toepassing van [VIF aan strikte voorwaarden bindt.

ok in Nederland liggen de standpunten ver uitcen. De discussie lijdu
hovendien onder inconscquentie en misverstand. Gehecel onbegrijpe-
lijk is dit niet, want men kan het vraagstuk in willekeurig welke jas ste-
ken athankelijk van de morele snit van de declnemer aan de discus-
sie. Wordt pre-implantatiediagnostick door de één ingekleed als cen
sclectievraagsiuk [‘selectic op kwaliteit van leven’), voor de ander be-
vindt het thema zich nog ruimschoots binnen de doelsteliingen van de
genceskunde {‘preventie van ernstig lijden’]. Wijzen sommigen ten
antwoord op het concept van de beschermwaardigheid van het acht-
cellig pre-embryo op het spirazlije of de mering afler-pil, anderen plaat-
sen de instrumentele benadering van het menselijk pre-cmbryo aan
gene zijde van de Rubicon! Daarmee mag in icder geval het belang
zijn aangcgeven van het stellen van de goede vragen, voordat be-
proefd wordt tot heantwoording daarvan ie komen. Juridische analy-
se van de pre-implantatiediagnostiek - 7o al mogelijk in dit stacdium
van discussic — behocft in ieder geval cen heldere problecmstelling.

i33) Human Fervtilization and Embryology Act, 1090,
{34) Ernbryonenschutzgesets 19g1.



In de volgende paragraaf zal ik cerst ingaan op de vraag of pre-im-
plantatiediagnostiek naar huidig recht geoorloofd s en  in bevestigend
geval — aan welke voorwaarden het onderzock dan in ieder geval moet
voldoen. Om de vraag e kunnen beamwoorden of pre-implantatiedia-
gnostick kan gelden als cen door het recht te beschermen medische han-
deling zal ik vervolgens nader ingaan op de context waarin deze plaats-
vindt en met name ingaan op het {rechisikarakter van de voor pre-im-
plantaticdiagnostick noodzakelijke IVF. De vraag naar de juridische sta-
fus van het pre-embryo - en daarmee naar zijn beschermwaardigheid
— stel ik cerst na behandeling van de prenatale diagnostick aan de orde
in de laatste paragraaf van dit hoofdstuk. Op die manier kan de juridi-
sche stalus van het pre-cmbrye beter in perspeciicf worden gebracht tot
de rechispositic van de vrucht tijdens de zwangerschap.

2.2.2. Is experimentele pre-implantatiediagnostiek bij wet verboden® Beoordeling

van de hutdige weigeving

Hoewel toch nict zonder belang wordt deze vraag in de maatschappe-

lijke discussie over de toelaatbaarheid van pre-implaniatiediagnostiek

maar zclden gesteld. Waarschijnlijk spreckt het negatieve antwoord op
de vraag voor velen vanzelll En inderdaad, de deor de Minister van

Justitie aangekondigde wetgeving inzake handelingen en experimenten

met mensclijke embryo’s en geslachtseellen zou niet zo urgent zijn, in-

dien uit de wetgeving reeds voortvioeide dat deze verboden zijn. Niet-
temin loop ik de relevante huidige wetgeving toch cven langs.

Voor een juist beeld van de bij pre-implantatediagnostiek te verrich-

ten handelingen geef ik nog cven de belangrijkste van clkaar te on-

derscheiden handelingen:

- het kunstmang tot stand brengen van het pre-embryo (IVF), niet zozeer
ter ophefling van kinderloosheid als wel 1ot het krijgen van kinde-
ren zonder cen bepaalde erfelifke afwijking;

—  de eigenfijhe na cmbryosplitsing op het tweclingembryo te verrichien
pre-implantatiediagnostick op de erfelijke aandoening ten gevolge
waarvan dit cmbryo verloren gaat;
de selectieve implantatie van het pre-embryo zonder erfelijke afwijking,
cn de vernictiging van de pre-embrvo’s bij welke deze wel is vast-
gesteld.

Voor zover na te gaan kunnen de hier bedoelde medische handelin-
gen met betrekking tot pre-embryo’s inderdaad niet worden gebracht

onder enige wellclifke strafbepaling. Noch in enige bhijzondere wet,
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noch i het commune strafrecht kan cen daartoe strekkende sirafhe-
paling worden gevonden, De met de pre-embryo’s te verrichten han-
delingen kunnen niet worden gerangschikt onder enig misdrijf tegen
het leven, de persoonlijke vrijheid of de openbare orde gericht, Ook
het delict: mishandefing, en de daarmee in ons Wethock van Strafrecht
gclijk gestelde opzetielifke benadeling van de gezondheid vooronderstelt blij-
kens het systeem van de stratwet ‘een ander’. Zo al door middel van
cen cxtensicve, mijns inziens aanvechtbare uitleg van ‘een ander’ de
levensvathare vrucht, ouder dan 24 weken, daartoe zou kunnen wor-
den gerekend, het pre-embryo in vitro toch zeker nict,

Daarmee is natuurlifk niet gezegd dat geen letsel aan een pre-embryo
zou kunnen worden twegebracht of diens gezondheid niet zou kunnen
worden henadeeld. Het pre-embryo in vitro wordt daartegen echter niet
heschermd door het positicve recht. Ik voeg hicr nog aan toe dat deze
conclusie nict alleen de diagnostick zelf' geldt, maar ook het kunstmatig
tot stand brengen cn de verniclging van pre-cmbryo’s, die zich even-
cens onttrekken aan enige tot een ieder gerichte strafbepaling. Hoewel
dat op zichzclf nict 2o verhazend is mag het toch wel opmerkelijk heten
dat het commune strafrecht zich in onze technologische cultuur nog
steeds voornamclijk richt op de aantasting van Lijl en leven, en in het ge-
heel niet op het onverantwoord tot stand brengen of het instrumenteel
gebruik van menselijk leven, waardoor een beschermwaardig rechtsgoed
als de ecrbied voor het menscelijk leven toch evenzeer in het geding kemt
als in de wraditionele siwatie van aantasting van ljf en leven, Ons Wet-
bock van Strafrecht kent cchter geen algemenc anti-manipulatdchepa-
ling,

Dat het commune sirafrecht manipulatieve in het laboratorium te ver-
richten handelingen met menselijk leven niet strafbaar swel, betekent
overigens niet dat er helemaal geen wettelijke beteugeling bestaat,
Wetenschappelijk onderzock en medisch handclen zijn immers on-
derworpen aan enkele byjzondere wetten. en aantal andere wetten
staat op stapel.

Voor zover de handelingen door een medicus zijn uitgevoerd is er bij
schending van de medisch-professioncle standaard de tuchtrechtelijke
loetsing aan de criteria van de Medische Tuchtwet (binnen afzienba-
re termijn: Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondhcidszorg).
Dc aan dcze rechtsgang inherente beperkingen zijn echier algemeen
bekend: Ook in de tockomst zal de tuchtrechter in de ecrste plaats dc
professionaliteit van het medisch handelen toetsen. De tuchtrecht-

213



spraak is mijns inzicns nict het ideale forum veor het bewaken van de
ethisch omstreden grenzen van de genecskunde.

Ook het Ontwerp van Wet inzake Medische Experimenten biedt tot
dusver geen soelaas. Uil de Memaorie van Toelichting citeer ik: “Hef
wetsvoorstel heeft in eerste mstantie betrekking op proefondervindelyh wetenschappe-
Ik onderzoek dat plactsvindi ap het gebied van de genceskunde en waarvoor de me-
dewerking van proefpersonen noodzakeljh is. Fen wetsvoorstel totf wijziging van het
onderhuge wetsvoorsiel i verband met regels voor handelingen en welenschappe-
ik onderzoek mel embryo’s en geslachtscellen is inmiddels voorbereid en voor ad-
vies aangeboden aan de Kaad van State. Hei onderhavige welsvoorstel zal uilein-
delgh zowel ten aanzien van wetenschappelifk onderzoek met proefpersonen als ten
aanzien van onderzoek met embryo’s regels bevalten’. (45}

In het op 2 oktober 1992 vastgestelde Voorlopig Verslag heefi de
Tweede Kamer leleurgesteld gereageerd op het feit dat het wetsont-
werp met betrekking wt embryo’s en geslachtscellen niet tegelijkertijd
aan dc Kamer was aangehoden, nu het de kennelijke bedecling van
de regering is beide wetsvoorstellen in elkaar te passen. De Tweede
Kamer vreest met name cen aanmerkelijke vertraging van de invoe-
ring van het belangnike inmiddels wel aangeboden wetsontwerp be-
treffende experimenten met mensclijke proefpersonen. Tegen de oor-
spronkelifk door de Staalssecretaris van WV voorgenomen regule-
ring van handelingen met embryo’s en foctussen door middel van een
op de wel te baseren Algemene Maatregel van Bestuur waren begrij-
pelijkerwijs  gelet op de ethische gevoeligheid van dit thema  be-
zwaren aangevoerd van velerlei zijde. Onhekend is nog of in het na-
der in te dienen wijzigingsvoorstel zal zifn voorzien in een verbod van
experimenten met embryo’s, dan wel deze onder nader te stellen voor-
waarden worden toegelaten. Na advisering door de Raad van State in
dc herfst van 1992 is althans uiterlijk een zekere stilte ingetreden.
Overigens bestaan er belangrijke en principiéle verschillen tussen de
prablemen dic warden opgeroepen door experimenten met menselijke
procipersonen en de dilemma’s dic verbonden zijn aan medisch-we-
tenschappelijk onderzoek van ongeboren leven, Nu ook de mtra-ute-
ricne behandeling van de vrucht, dic zich nu nog grotendeels in ecn
experimenteel stadium bevindg, in zicht komt, lijkt de vraag gewettigd
of het nict de voorkeur verdient alle ingrepen bij de engeboren vrucht
onder een afzonderlyk wetlelijk regime te plaatsen om juridische ver-
brokkeling van de problematick te vermijden. Ook op dit punt kom ik

i45: Regelen inzake medische experimenten. Tweede Kamer 1gg1-1gg2, nr. 22583, p. 6.
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terug bij bespreking van de juridische status van de vrucht.

Tenslotte werp ik nog kort een blik op art. 18 lid 1 Wet Zickenhuis

Voorzicningen (WZV; waaraan ik reeds refereerde in het kader van

het khnisch-genetisch onderzoek. Bevat deze bepaling een mogelijk in-

dircet verbod van pre-implantatiediagnostiek? Art. 18 lid 1 WZV luidt

als volgt: “By Algemene Maatregel van Bestuur kan, indien gewichtige belangen

daarioe aanfeiding geven. worden bepaald dat het verboden is zonder vergunning

van orze minister:

. verrichtingen van een by de maatregel aangegeven aard uil le voeren of te doen
uitvoeren in een ziekenhuisvoorziening,

b, apparatuur van een by de maatregel aangegeven soort aan le schaffen voor een
giekentuisvoorZiening of te gebrutken in een Ziekenbutisvoor Ziening .

Nu iIs pre-implantatiedizgnostiek als zodanig niet aangewezen als cen
art. 18 WZV-functic. Het verbod bchoudens vergunning cx art, 18
WZV rust dus niet op de pre-implantatiediagnostick zelf als zodamyg,
maar geldi wel de daarvoor noodzakelijke TVTF-lechmiek, Niet on-
denkbaar is dat aan de vergunning voor IVF voorwaarden worden
verbonden met hetrekking o1 pre-implantatiediagnosuek, ook al lijkt
dat cen oncigenlijk gebruik van bevoegdheid om cthisch omstreden
aspecten van medisch handelen te verstoppen’ in deze vergunnings-
voorwaarde.

Aun de Nota van loelichting bij het desbetreffende Planningsbesluit
IVF{45a) ontlecen ik de volgende zin: *Joals staat aangegeven in paragraaf
I1.B worden aan de zickenhuizen waar fase 3 (IVE) wordt toegepast by de ver-
gunuing zodanige voorschriflen gesteld dal tevens een goede fawalileil van de fase 1,
2 en 4 {embryo-implantaiie), af dan wiet toegepast in dezelfde zickenhuizen, kan
worden verwachl’. Ook de embryo-implantate als zodanig vall dus niet
onder de vergunning ex art, 18 WZV, B navraag omtrent de aan de
vergunningen verbonden voorwaarden hleck overigens niet van enige
voorwaarde mel hetrekking ot pre-implantatiediagnostiek.

De Nota van "Toelichting bij het besluit van 1 augustus 1988{16; hou-
dende wijziging van de Algemene Maatregel van Bestuur ex art. 1 lid
1 en art, 18 lid 1+ WZV luidt voor zover hier van belang: “Overigens figt
het in de bedoeling bepaalde handelingen met en aan menselijfe embyyo’s froaar-
ander wetenschappeliih onderzoek aan embrro’s) aan wellelihe regels anders dan
uit hoofde van de Wet Jiekenhuis Voorzieningen te onderwerper’.

i15a) Staatscourant 20 juli 1989,
{46 Sth. 1988, 379.



Dit lijkt me juist. Veor zover pre-implaniatiediagnostick of weten-
schappelijk onderzoek bij pre-ecmbrya’s in het algemeen zou moeten
worden verboden is de Wet Ziekenhuisvoorzieningen, van huis uit
planningswelgeving, cen daartoc ongeschikr wettelijk instrument, De
reikwijdte van een wettelijk verbod op deze grondslag zou hovendicn
beperkt blijven tot een ‘ziekenhuisvoorzicning” en zich nict richten tot
‘cen leder’ zoals terecht door de Gezondheidsraad is gesignaleerd.(q7;
De reikwijdte van art. 18 WZV wordt nu ecnmaal bepaald door be-
grippen als vergunning’ cn ‘zickenhuisvoorzicning’. Verrichangen n
privé-klinicken of buiten het zickenhuis gevestigde specialistenprakiij-
ken worden niet door art. 18 WZV bestreken.

De conclusic lijkt inderdaad gerechtvaardigd dat noch de geldende
wetgeving, noch ook de inmiddels ingediende wetsontwerpen een stro-
breed in de weg leggen aan de pre-implantatiediagnostick. Ook de
Gezondheidsraad lijkr bij het formuleren van voorwaarden voor de
welaathaarheid van experimentec] onderzock bif pre-embryo’s van dit
standpunt uit te gaan.{48) Op bepalingen i wetlen en verdragen dic
van invloed kunnen zjn op de status van cen embryo kom ik bij be-
handeling van dat onderwerp nog tlerug.

2.9 Is pre-implaniatiediagnostick {r legitimeren als medisch handelen?
Pre-implantaticdiagnostick mag can niet bij wet verboden =iin, een
andere vraag is of pre-implaniatiediagnosiick kan worden gezien als
cen door het recht te respecteren en ook te legitimeren vorm van me-
disch handelen. De bezwaren tegen PID richten zich in de cerste
plaats tegen het voorwaardeiifk tot stand brengen van experimenteren
met en selecteren van mensclijke pre-embryo’s. Kan cen diagnostische
vorm dic vergezeld gaat van deze gevolgen in hel recht worden aan-
vaard? Hel is zinvol daartoc de context waarin pre-implantatiedia-
gnostick geschiedt nader le verkennen en daarbij met name de IVF
als cen evencens bijzondere vorm van medisch handelen in vergelij-
kende beschouwing te nemen: Wal is eigenlijk het rechtskarakter van
IVE?

Zoals hiervoor al aangeduid vormt de TVF-technick in zckere zin het
perron waar het pre-embryo overstapt van de voortplantingsgences-
kunde op de klinische genetica. IVF is als het ware thuls binnen de
voortplantingsgeneeskunde, een tak van de geneeskunde waarin nict

ia7i Gezondheidsraad, Jaaradvies gezondheidszorg 198q, Den Haag,
a8 Gezondheidsraad, Erfelijkheid en Maatschappi], 1989, Den Haag.
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alleen gezocht wordr inzicht w verwerven in oorzaken cn verschi-
ningsvormen van onvruchtbaarheid, maar ook kunstmatige bevruch-
tingstechnieken worden omwikkeld, Fen aanzienlijk deel van de on-
vrijwillige kinderloosheid {10%) vindl zijn oorzaak in een vruchibaar-
heidsstoornis. Hoewel IVF cen zorgenkind van de geneeskunde bleef
door een laag succespercentage, een hoog risico op meerling-zwan-
gerschap cn cen nict onaanzienlijke lichameclijke en psychische belas-
ting voor de vrouw, i3 IVF in onze samenleving én het recht aanvaard
als medisch handelen, te weten de behandeling van een funciiestoor-
nis door achtereenvolgens de elerstokken hormonaal te stimuleren, de
uitgerijpte eicellen te vogsten, kunstmatig te bevruchien en deze in de
baarmocder te plaatsen.

Dat deze aanvaarding ook inderdaad in het recht heeft plaats gehad
mag hlijken uil het al cerder genoemde Planningsbesluit inzake
IVE{40; cn het Besluit Bijzondere Functies Wet Zickenbuis Voorzie-
ningen, gewijzigd bij besluit van 11 augustus 1088(50) waarin ‘et bui-
ten het lichaam tot siand brengen van menseliike embryo’s als onderdee! van een in-
vitro-ferfilisatie-behundeling’ definidel Is aangewezen als een bijzonderc
voorzicning cx art. 18 WV, (Al eerder was de 1VFE byj Bestuit '11jde-
lijke Regeling IVE dud. 18 juni 1985 voorlopig onder het vergunnin-
genstelsel van arl, 18 WZV gebracht), Ultsluitend de kunsunatige be-
vruchting zelt' valt onder het vergunningstelsel, met de ovulate-in-
ductie, eicelaspiratie en implantaie in de baarmocder.

Het is van belang vast te stellen dat daarmee toen reeds is aanvaard
het voorwaardehijk wot stand hrengen en vernietigen van pre-embryo’s
bij slagen van een cerdere behandelingscyelus, en cvencens, zij het in
bescheiden mate, de selectic van pre-embryo’s op kwalileit, Niet alle
ten stand gebrachte pre-embryo’s worden immers geschikt geacht voor
het invriczen en later implanteren. Deze vaststelling is van belang bij
de beoordeling van de vraag of pre-implantatiediagnosdcek als {cen
weliswaar bijzondere vorm van) medisch handelen kan worden gele-
gitimeerd. Tlet is waarschijnlijk dat het genceskundig docel, de op-
heffing van kinderloosheid, destjds de aangewende middelen heefl ge-
heiligd. Anders gezegd: De doclsielling waarmee de medische technick
of methode wordt tocgepast bepaalt de toelaatbaarheid ervan, Zo is
het niet goed voarstelbaar dat IVF, voor zover gericht op het tot stand
brengen van chimaeren, althans zonder therapeutisch oogmerk, ge-

i19; Staatscourant 2o juli 198,
501 Sth, 374,
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oorlootd zou worden geachy, IVF wordl niel als een op zichzelf staan-
de bevruchtingstechnick aanvaard, ongeacht indicatic of behande-
lingsdoelstelling, Nauwkeuriger dan te stellen dat het doel de omstre-
den middelen kennelifk heceft geheiligd, is het te concluderen dat het
kunstmatig tot stand brengen, selecteren en vernmieligen van achteraf
overbodige pre-embryo’s kennelijk gelegiimeerd is door de aanwe-
zigheld van een medische indicatie (vruchtbaarbeidsstoormis) en een
concrete geneeskundige behandclingsdoelsielling (opheffing kinder-
loosheid!. Het zijn de cuders dic in dit voorbeeld behandeld worden,

Het belang van het toekomstig kind speelt bier in heginsel geen rol.

Terug naar de legitimaticvraag hij pre-implantatictechnick: Hoe ver-

houdt een vruchtbaarheidsstoornis als medische indicatie voor verder

medisch handelen (IVF) zich tot een erlelijk risico? Inmiddels hebben
we vastgesteld dat de ethische vragen die opgerocpen worden door de
pre-implantatiediagnostek zich eigenlijk ook al voordeden — 2ij het in
mindere mate - bij de binnen de voortplantingsgenecskunde toege-
paste IVI. Door het oversiapje van de IVE naar de kinische geneti-
ca bevinden we ons in cecn ander erkend specialisime van de genees-
kunde. Len ouderpaar dat het ivun. ¢en ernstig risico op crlclijke af-
wijkingen van hun cventucle kinderen niet heeft aangedurfd kinderen
te verwekken zou graag in aanmerking komen voor IVF. Niel om cen
vruchtbaarheidsstoornis te verhelpen, maar om selectief een niel met
de crlelifke aandeening helast pre-embryo te laten implanteren. Er
zijn enkele belangrijke overeenkomsten met het onvruchtbare ouder-
paar:
Ook hier kan de geneeskunde  evenals bij de vruchibaarheids-
stoornis — de crfelijke aandocning zelf (nog) nict genczen.
Evenals bij de onvruchibaarheidsstoornis is ook hier een medische
indicatic {ccn lge artis vastgesteld uitgangspunt voor verder han-
delen) aunwezig: de erfelijke zickte,

— Ook in dit veorbeeld gaat het om een concrete behandelingsdoel-
stelling: nakemelingen die niet lijden aan de erfelijke aandocning,
Het medisch handelen richt zich bovendien niet alleen op de wens
van de ouders, maar beantwoordt ook aan ccn andere door het
recht gelegitimeerde doelstelling van de geneeskunde: preventie
van {crnstig; lijden.

Ecn interessant verschil ten gunste van de pre-implantadctechniek is
voorts dat in het eerste voorbeeld hel belang van het wekomstig kind

vrijwel geen rol speelt, terwijl het motief voor het medisch handelen
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in het tweede voorbeeld juist gelegen is in het zoveel mogelijk waar-
horgen van een goede gezondheid voor het toekomstig kind zelf.
Alles overziende zou men de voorlopige conclusie kunnen trekken dat
ket recht - na toetsing van indicatic en behandelingsdoclstelling aan de
medische standaard ook de pre-implantatiediagnostiek kan legitime-
ren,

Een zijstap voor het perspectiell Zeker zouden wij in de leer van de
tocnemende beschermwaardigheid van de vrucht de gynaecoloog ecr-
der gelegitimeerd achten tot selectieve implantatie dan tot selectieve
abortus in cen later sladium van ontwikkeling van de vrucht, Deve con-
statering is van belang, omdat voor een toenemend aantal erfelijke aan-
doeningen prenatale diagnostick tijdens de zwangerschap beschikbaar
is, en ouderparen in het kader van de ericlijkhcidsadvisering nict zel-
den besluiten tot wat wel een ‘proefzwangerschap’ genoemd wordy,
Het erfelijk risico is in de regel voldoende indicatic voor prenatale dia-
gnostick, en de huidige abortuswetgeving biedt het ouderpaar alle
ruimte voor afbreking van de zwangerschap indien het erfelijke risico
zich blijkens de uitslag van prenatale diagnostick heeft verwezenlijkt.
Toch zou men op grond van de leer van de loenemende bescherm-
waardighcid van de vrucht meer bescherming van cen geimplanteerde
vrucht, dan van een niei geimplanteerde verwachten!

Wat maakt het dan voor velen toch zo moeilijk om pre-implantatie-

diagnostiek ¢n de gevolgen daarvan ic aanvaarden? Welnu, naast de

overeenkomsten in de situatic van beide ouderparen zijn er ook rele-
vante verschillen die - al naar gelang ieders voorkeur — graduec! of
principicel genoemd kunnen worden:

—  Allereerst neemt de sclectie bier niet de vorm aan van een lichte

controle op de te implanteren pre-embryo’s, maar staat zij cen-
traal. Om deze selectie op de aan- of afwezigheid van de erfelijke
afwijking 1% het nu juist begonnen;
Het tweede verschil betreft de verdergaande manipulatie van het
pre-embryo, dic noodzakelijk is veor de pre-implantaticdiagnos-
tick: embryosplitsing, kweek en experimenteel onderzoek in het la-
boratarium van het tweeling-pre-ecmbrye ten gevolge waarvan dit
verloren gaat,

Toch staan de selectie en manipulatic van menselijk leven hier in
dicnst van de in de genceskunde én het recht aanvaarde preventie van
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zickte en lijden. Zelf ben ik geneigd de verschillen tussen beide voor-
heelden gradueel te achten, De samenleving, dic achlercenvolgens het
spiraalije, de moming afler’-pil cn IVE bij cen vruchtbaarheidsstoornis
bewust aanvaardt én hovendien voor afbreking van zwangerschap alle
ruimte biedt, kan ook geen overtuigende argumenten ondenen aan de
beschermwaardigheid van het pre-embryo. Tht wordt alleen dan an-
ders, indien er bercidheid bestaat 1ot heroverweging van achtereen-
volgens de 1VF in het kader van kinderloosheid en hel criterium
‘noodsituatie van de vrouw’ bij zwangerschapsatbreking.

Daar siaat dan evenwel tegenover dat de mogelijkheld om mel behulp
van pre-implantatiediagnostick de zwangerschap van vruchten met
een zeer ernstige erfelijke aandocning in cen vrocg stadium te voor-
komen door velen van fundamenteel belang geacht wordr voor de
volksgezondheid.

2.2.4. Voorwaarden voor experimentele pre-implaniaticdiagnostieh

Zou pre-implantatiediagnostick in beginsel worden gelegitimeerd als
cen bijzondere vorm van medisch handelen, dan dient uiteraard cen
naderc normering plaats te vinden van de experimentele fase waarin
de pre-implantatiediagnostick zich nu nog bevindt. Experimenten met
pre-cmbryo’s zouden tenminste aan de volgende doeor de Gezond-
heidsraad geformuleerde voorwaarden moeten voldoen{51;:

a. Het moct vaststaan dat het voor het verkrjgen van de gewenste
kennis onvermijdelijk is menselijke pre-embryo’s te gebruiken, en dat
de kennis dus nict op enige andere wijze verkregen kan worden, zo-
als door dierproevern;

4. Het doorkweken van het pre-cmbryo mag niet langer worden voort-
gezet dan voor beantwoording van de wetenschappelijk vraagstelling
noodzakelijk is met een maximale duur van veertien dagen ide tijd dat
het onwikkelingsproces door het invriczen van het pre-embryo is stil-
gelegd niet meegerekend;

¢. Pre-embryo's dic in cxperimenten betrokken zijn geweest mogen
nict meer worden gebruikt voor implantatic in de baarmocder;

d. Vooralgaande aan het experiment moct toesternming zjn verkre-
gen van degenen van wie de geslachiscellen alkomstig zijn, en cen po-
sitiel oordeel zijn verkregen van onder meer de medisch-ethische com-
missie van de betreffende instelling,

ist! Gesondheidsraad, Jaaradvies gezondheidszorg 1962, 1991, Den Haag,
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e.2.5. Therapeutisch oogmerk als criferium?

Omdat de instrumentele benadering van het mensclijk pre-embryo
velen zwaar weegt is wel voorgesteld experimenten met pre-embryo’s
te binden aan cen ‘therapeutisch oogmerk’. Het is echier nict duide-
iifk of daarmee gedoeld wordt op het ten behoeve van déze groep pre-
embryo’s onlwikkelen van betrouwbare en veilhige pre-implantatiedia-
gnostick of hijveorhecld op methoden tot verhoging van de slaagkans
van [VF dan wel de verbetering van nicuwe invriestechnieken. Vast
staal wel dal er minstens een morele plichi bestaat jegens de loekom-
stige kinderen, wellicht zelfs een juridische plicht/se} om zoveel mo-
gelijk experimenteel onderzoek e hebben gedaan naar de veiligheid
cn hetrouwbaarheid van de pre-implantaticdiagnostick alvorens pre-
embryo’s te implanteren,

Aan de hand van mij nu beschikbare informatie moet ik echier con-
cluderen dat op dit moment of binnen afzienbare termijn strikt geno-
men geen sprake kan zijn van ‘therapeutische experimenten” ol ‘ex-
perimenten met een therapeutisch ocogmerk’, zoals wel is voorgesteld
naar analogic met de ontwerp-wetgeving inzake medische experi-
menien hij menselijke procipersonen. Bjj pre-cmbryoe’s gaart het mijns
inziens eigenhjk alidjd om niet-therapeutisch onderzoek, Ook is hier
nog geen sprake van een te genczen patiént.[53) Hel gaat hicr om de
wens van cen ouderpaar door middel van preventieve geneeskunde
leed aan bun nakomelingen en zichzell e besparen, Alleen in zover-
re zou ook gesproken kunnen worden van her belang van het toc-
komstg kind. Dat kan evenwel niet gehjkgesteld worden met het min
of meer versluierende begrip ‘therapeutisch oogmerk’, dat als crite-
rium bij cxperimenten op mensclijke proetpersonen overigens wel de-
gelijk goede diensten bewijst.

2.2.0. Het mternationale perspecticf

In het buitenland kunnen alle standpunten in tal van wetten of wets-
entwerpen worden teruggevonden, die in vogelvlucht het volgende
beeld te zien geven:

w2l Vergelijk hooldstuk 4 vour de wronglul life-actie,

in3i Brhandeling van het pre-embryo met hetrekking tot de erfelifke afivijking is tech-
nisch nict mogelifk. Hel zou dan immers gaan om de zeer controversigle kiembaan-
gentherapie (vergelijk deel 1, hoofdstak 43 die 101 dusverre wordt algewesen in verband
mel de onoverzicnbare gevolgen daarvan voor het papeslacht, In de rede ligt dat bij
cen keuze de voorkeur sal worden gegeven aan voorkotnen sclectic! hoven genezen (he-
handcling;.
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Dec cerste wetgeving met betrekking tot IVF en embryo-onderzock da-
teert van 1984. e Staat Victoria (Australi¢) nam in dat jaar de ‘In-
fertility” (Medical Procedures) Act 1984 aan, waarin kunstmatige be-
vruchting van de eicel wordt toegestaan voor zover gericht op im-
plantatic, en embryo-anderzoek gebonden wordl aan de goedkeuring
van de Standing Review and Advisory Committee. Uit de wet blijkt
dal onderzoek op een eicel waarin een zaadcel is binnengedrongen
zonder dat versmelting heeft plaats gehad, wordt tocgelaten, cvenals
het onderzoek op overtollige embryo’s die nict ouder zijn dan veer-
ten dagen {de tijd dat het cmbrye is ingevroren niet meegerckend).
De wet verbiedt het klonen en her bevruchten van mensclijke ge-
slachtscelien met dierlijke geslachiscellen,

Dc Reproductive Technology Act 1688 uit de staat South Australia
bindt het embryo-onderzock aan het eriterium dat het belang van het
cembrvo daardoor gediend moct worden.

Belangrijk is de Human Fertilization and Embryology Act die sinds
1990 geldr in het Verenigd Koninkrijk, de bakermat van de IVE en
het embrye-onderzoek, Het land el enkele tientallen TVF-centra, het
merendeel daarvan is gechuisvest in privé-klinicken. De wet bevart cen
regelgevend kader voor embryo-onderzoek en een vergunningstelsel
voor voartplantingstechnicken als IVF, KID, GIFT mect gebruikma-
king van donorgeslachiscellen en eiceldonatie. De in bet kader van
zelfregulering door de hetrokken berocpsgroepen ingestelde Interim
Licencing Authority, die vanal 1985 tot 1991 vergunning verlenende
bevoegdheid had voor embryo-onderzock, is nu vervangen door de
Human Fertilization and Embrvology Authority, die nu belast is met
de witvoering en controle op naleving van de wet. Pe wet verbiedt het
klonen, het implanteren van cen embryo in cen dicr en het langer dan
14 dagen kweken van embryo’s in vitro. De wet laat voorts een aan-
tal tamelijk vérgaande vormen van embryo-onderzock toe mits daar-
voor een vergunning s verkregen, zoals bet tot stand brengen en ge-
bruiken van pre-cmbrye’s voor wetenschappelijk onderzock dat onder
meer gericht kan zijn op het onwikkelen van methoden om de aan-
of afwezigheid van genetische of chromosomale afwijkingen op te spo-
ren bhij het embryo in vitro pre-implantatiediagnostiek). Oek de kiem-
baan-gentherapie en de vorming van interspecies-hybriden worden
onder zeer strikte voorwaarden mogelijk gemaakt (hierbij is te denken
aan de hamster-eiceltest of vergelijkbare proeven gericht op het be-
palen van de vruchtbaarheid van zaadccllen. De hybride mag voorts
niet lunger dan tot het tweecelhg stadium in stand worden gehoudens,
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De wet brengt voorts een aantal belangrijke wijzigingen aan in Abor-
tion Act 1967.

Veel terughoudender is het sinds 1 januari 1991 in Duisland gelden-
de ‘Embryenen Schutzgesetz’ dat vrijwel alle embrye-onderzock ver-
bicdt en ook de tocpassing van IVF aan zecr strikic voorwaarden
bindt. Zo worden in deze wet verboden het onderzoek bij overtollige
embryo’s, het voor onderzoek 1ot stand brengen van embryo’s, het
creéren van klonen, interspecies-hybriden cn chimacren, en kicm-
baan-gcnmanipulatic. Eventuele handelingen met embryo’s mogen
uitsluitend gericht «ijn op hun hehood.

In Belgi¢, Frankrijk, [talié, Grickentand en lerland is nog geen wet-
geving, in Denemarken, Noorwegen, Spanje en Zweden wel, en is
aanvullende wetgeving in voorbereiding.

In de Verenigde Staten geldt sedert 1970 een federaal moratorium
voor [ederale gelden wen behoeve van embrye-onderzock. Ecn aantal
staten kent wetgeving met betrekking tot IVE, In enkele staten (Penn-
sylvaniya, Louisiana en Illineis) zijn daarin ook bepalingen opgenomen
over cmbryo-onderzock. Experimenten met embryo’s zijn in veij veel
staten verboden,

Het geheel overziende 1s hiet duidelijk dat Duitsland en het Verenigd
Koninkrijk begin- en eindpunt van de schaal vormen; de welgeving
van beide landen ligt hier tamelijk ver uiteen. In de overige landen va-
ricert de ruimte voor onderzoek met pre-embryo’s, maar lijkt het 1ot
stand brengen van klonen, interspecics-hybriden en chimacren alsme-
de het tocpassen van kiembaangenmanipulatie overal te worden ver-

boden.

2.2.7. Conclusie

Met betrekking wl de pre-implaniatiediagnostick en de in de volgen-
de paragraaf’ te hespreken prenatale diagnostiek, is de cethische dis-
cussie Ineressanter dan de juridische. Bij de pre-implantaticdiagnos-
tick ligt naar het mij nu voorkomt de kern van het morele probleem
in de vraag of wij onderzock aan cen mensclijk pre-embryo waardoor
dit verloren gaat voor geoorloofd houden, Tn Nederland is de discus-
sie daarover nog lang nict voltooid.

Het recht biedt in deze discussie niei moveel houvast, zoals ook nog bij
behandeling van de status van de ongeborene zal blijken. Uiteraard we-
gen mij het sclectieve karakter van een medische handeling en de in-
strumentele benadering van het pre-embryo zwaar. Dezelfde gevaren
cvenwel bedreigen de vrucht @ sas, Ook daar ekent het selecticve ka-
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rakter van afbreking van de zwangerschap zich siceds duidelijker af cn
wint de instrumentcle benadering van de vrucht, zoals deze bijvoor-
beeld tot uiting komt in de proefrwangerschap, werrein. Fyvenals bij de
vraagstukken dic door de IVF in de voortplandngsgenceskunee zijn op-
gerocpen, kan twijtel rijzen of we niet reeds een brug te ver zijn gegaan,
Anderzds, de reéle mogelijkheden, dat wij in een niet al e verre toe-
komst het lijden aan verschrikkelijke erfelijke ziekten kunnen voorko-
men door in een zeer vroeg stadium diagnosiick te laten uiivocren,
zouden mijns inziens toch nict onbenut gelaten mogen worden. s
voorkomen miet beter dan genezen? Daarbi) betrek ik uitdrukkelijk het
perspectel waarin zich de pre-implantadediagnostick bevindt. Ener-
zijds 15 er de kiembaangentherapie met alle onoverzienbare gevaren
van dien. Anderzijds gaat de pre-implantatietechnick voorat aan de
prenatale diagnosiick en sclectieve abaortus, dic in cen stadinm wor-
den uitgevoerd waarin het menselijk leven waarschijnlijk bescherm-
waardiger geacht moct worden, en de belasting dic aan de zwanger-
schapsathreking is verbonden groter,

Door rationeel en genuanecerd strikte voorwaarden van materiéle cn
procedurele aard e formuleren voor de pre-implantatiediagnoestick is
de internationale ontwikkeling waarschijnlijk beter te beheersen dan
door een mocihik in internationaal verband e handhaven verbad,
Woellicht moet cventuele regelgeving gebonden worden aan ecn be-
paalde termijn, bijvoorbeeld wijf jaar, en aan een evaluatie van de
daarmee opgedanc crvaringen.

4. Prenatale diagnostck en selectieve abortus
2.1, Probleemstelling

g.1.4. De pynlghe onverenighuarheid van beginselen

‘Bij Aloemene Muatregel van Bestuur worden visen gesteld met betrekking tot hulp-
verlening en bestuitvorming, welke erop zyn gericht te verzekeren dat iedere beshis-
sing tot het afbrekien van zwangerschap met zorgouldighed wordt genomen en al-
leen dan uitpevoerd, wmdien de woodsiluaiie van de vroww deze enontkoombaar
maakt’.(54;

Na 20 jaren van maatschappelijk debat is op 1 november 1984 de Wet

is4l Art. 5 id 1 Wet afbreking zwangerschap.
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afbreking zwangerschap, waarvan de zojuist geciteerde bepaling de es-
sentie witmaakt{sg), in werking getreden.

De beginsclen waarop de strijdende partijen zich in dit debat berie-
pen, zoals het ‘onvervreemdbare vecht van de ongeboreng op leven” en “het klas-
siehe grondrecht van de vrome of abortus”, komen in de considerans van de
wct wel terug, maar in meer hanteerbare almetingen, en wel als @
rechisbescherming van ongeboren. menselpk leven’ cn ‘het recht van de vrowre of
hulp by ongewenste zwangerschap .

Zowel de aard van de norm (noodsitpatie van de vrouw) als het ont-
breken van een strafrechtelijke sancde bij overtreding van art. 5 WAZ
laten diegenen die de wet in het kader van een daartoe door de mi-
nister van WVC verleende vergunning uitvoeren, cen grote mate van
discretionaire vrijheid,

In het algemeen decl van de Memoric van Toclichting bij de WAZ56)
verzucht de mimster hierover: D weigever is niet by machiz die zorgeud-
digheid (van de vroee en van de arls) af le deingen door een algemene normstel-
fing te formuleren en deze zonodig in concrete gevallen via strafsancties te handha-
ven. De sifuaties van nood waarin aborius provocatus ann de orde kan Somen 2in
20 utlceniopend, dat een dergelihe algemene norm, indien ze al reéle inhoud zou
hebben, niet het nodige effect zou febben’,

Hocrcer ook getracht is aan de verenighaarheid van beide in de con-
siderans genoemde beginselen vast te houden, de wetgever moest wel
— wuaar deze verenigbaarheid in redelijkheid niet viel val e houden —
cen keuze maken, en heett deze dan ook, op goede gronden, gemaakt
ten gunste van lichaam en leven van de vrouw. Met een variatie op
hict thema heeft ook de wetgever zelf zich in cen noodsituatie bevon-
den, die de uiteindelijke keuze tegen het belang van de vrucht wel-
haast onontkoombaar maaktc. De bescherming dic het recht de
vrucht in de fasc vanaf innesteling [twee weken oud) tot levensvat-
haarheid {24 weken oud) kan bieden s feitelijk duan ook zeer gering,
geringer dan velen, ook onder hen die de keuze voor de vrouw op
zichzell konden delen, wel zouden wensen,

Het is dan ook begrijpelijk dat de maatschappelifke discussie over
abortus, waarmee ik sieeds de abortus provocatus bedoel, na de in-
werkingtreding van de WAZ wordt gekenmerkt door moedeloosheid
cn cen zeker onbchagen.

m3l Handelingen, EK, £iting 1680-1681, 28 april 1981, p. 808 cn 823,
i Memore van Toclichting WAL, 13 hruari 1979, nr. 15475, nr. 3.
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3.1.2. De gedaantevericisseling van de abortus

Hoe zecr moedeloosheid en onbehagen ook te begrijpen «ijn, zc zijn
vooral te betreuren. Er is namelijk alle reden voor cen nadere be-
schouwing van het nieuwe keed waarin de abortus in de nabije toc-
komst vaak gchuld zal gaan. Door de opmars van de geavancecerde
prenatale diagnostiek kan het abortusvraagstuk namelijk ingrijpend
van karakter veranderen. Was de gelegaliscerde abortus te beschou-
wen als het resultaat van een emancipatoire entwikkeling, waarin de
antplooiing en lichamelijke integriteit van de vroww centraal sionden,
in de tockomst zal het steeds vaker gaan om abortus als sclectiemid-
del, abortus als een instrument 1ol selectie van gebrekkige vruchten,
Niet zozcer de ongewenstheid van de zwangerschap (dikwijls is het
kind juist zeer gewenst), maar de conditie van de vrucht zal dan de
reden zijn voor afbreking van de zwangerschap, Deze onlwikkeling
roept klemmende vragen op over de prenatale diagnostick die, hoe-
wel slechts ecn ‘neutrale’ medische technick, hepaald minder neutraal
wordl naarmate de indicatiestelling verschuift.

Laar ik cen voorbeeld uit de praktijk ter verduidelijking geven: In het
kader van op een ernstige erfelifke aandoening gerichte prenatale dia-
gnostick verneemt cen ouderpaar, dat reeds in het gelukkige bezit is
van drie gezonde dochiers, dat er een zekere, zij het geringe, kans be-
staat dat hun tockemstig vierde kind aan de bewuste crfelifke aan-
doening zal lijden. Op hun dringend verzoek wordt de ouders ook
meegedeeld dat de vrucht (wederom) van het vrouwelijk geslacht is.
Nu laten de huidige regels betrelfende de zwangerschapsafbreking én
de wijze waarop deze ‘in het veld’ worden toegepast dit ouderpaar de
ruimte tot abortus. Ongeacht de daarioe aangevocrd: moticven zal
een arts tenslotte wel {moeten) aanmemen, dat de moeder zich in de
door haar gestelde noodsituatic bevindr, dic atbreking van de zwan-
gerschap onontkoombaar maaki, Daarmee is de aanvankelijk juist ge-
wenste zwangerschap cen engewenste zwangerschap geworden.

Hel is juist deze ongewenstheid van de zwangerschap die de arts -
zelfs bij cen gezonde vrucht van het vrouwelijk geslacht — crtoc kan
leiden de noodsitualie van de vrouw berustend 1e aanvaarden en haar
verzoek in te willigen.

Op de wenselijkheid van deze entwikkelingen, cn de vraag of cen ju-
ridische analyse van het vraagstuk tot andere conclusics dan hier aan-
gestipt kan leiden, «al ik in dit hoofdstuk ingaan. De gevolgen van de
opkomst van de prenatale diagnostiek stellen onze samenleving mijng
inziens voor één van de moeilijksic morcle en juridische vragen dic in
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dit preadvies aun de orde komen: de aanvaardbaarheid van sclectie
op ‘kwaliteil’ van vruchten, die in de regel dan al 10 weken of langer
in dec baarmoeder van de gastvrouw verblijven.

3.2, De oplomst van de prenatale diagnostiek

g.2.1. Ontwikkeling

Tot in de jaren zestig was de ongeborene niet of nauwelijks tocgan-
kelijk voor onderzock, cn hestond er ook een zekere terughoudend-
heid techmieken toe te passen die het ongeboren kind zouden kunnen
schaden. Toen de prenatale diagnostick, waaronder ik nict begrijp de
in het laboratorium bi} het pre-embryo te vernchiten pre-implantatie-
diagnostiek, in de loop van de jarcn zeventg tot ontwikkeling kwam,
waren de meningen verdeeld. De voorstanders benadrukten de pre-
ventieve aspeclen van de techniek: het voorkomen van de gehoorte
van kinderen met ernstige erfelijke afwijkingen. Maar de eventuele
conseguenties van prenatale diagnostiek leidden ook toen al bij meni-
ge arls 1ol een zekere heduchtheid: Prenatale diagnostick zou ecn eu-
genetische benadering van de ongeborene in de hand kunnen werken
ten gevolge waarvan tenslotte ook bij minder ernstige gebreken van
de vrucht tot abortus zou kunnen worden overgegaan,

Inderdaad heefl zich vervolgens ecn ontwikkeling ingezet, waarin toc-
komstige ouders prenatale diagnostick in toenemende mate zijn gaan
ervaren als een recht, en het achterwege laten daarvan als cen medi-
sche tekortkoming. Zoals in enze samenleving wel vaker het geval is,
dreigele de beschikbaarheid van de rechniek de norm te gaan bepalen.
Mede ter beilcugeling van deze ontwikkeling is door de Zickenfonds-
raad cen indicatielijst opgesteld waarmee beoogd werd de tocganke-
lifkheid tot deze voorziening e regelen, en is de prenatale diagnostick
grotendeels gehracht onder de werking van het al eerder besproken art,
18 Wet Ziekenhuisvoorzeningen. Daarmcee is het merendec] van de
diagnostsche verrichtingen gebonden aan een vergunning waardoor
ongebreidelde groei aan handen kan worden gelegd en met behulp van
dc aan de vergunning te verbinden voorwaarden eisen kunnen worden
gesteld aan de kwaliteit van de te verrichten prenatale diagnostick. Op
beide beleidsinstrumenten, indicauelijst en art, 18 WZV, kom ik nog
terug,

3.2.2. Prenatale diagnostiek en erfelifheidsonderzoek
Onder prenatale diagnostick wordtl in het algemeen verstaan cen bij
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cen verhoogde kans op ecn afwijking te verrichten enderzock, dat is
gericht op het vaststellen van de aan- of afwezigheid van afwijkingen
bij de vrucht: cen erfelijke stolwissclingszickte, een chromosomale af-
wijking of een met DNA-onderzoek aantoonbare ziekte, Het overgro-
te deel van de 5.000 a 6.ooo erfelijke aandoeningen is (nog) niet toe-
gankelijk voor diagnostick, maar daarin zal naar veler verwachting
snel verandering komen,
Enkele andere relevante gegevens: Van de pasgeborenen is naar
schauing 3% in enige mate geestelijk of hchameljk gehandicapt. De
handicap kan erfelijk of aangeboren zijn en de herhalingskansen voor
volgende kinderen in het gezin kunuen zeer uiteenlopen. Het 15 dus
nict verrassend dat jaarlijks duizenden cchiparen verzocken om cen
crfelijkheidsonderzock, hetzij na cen eerdere geboorte van ecn kined
met een erfelijke afwijking, hetzi] omdat een familiehd of een van de
ouders zelf lijdende is aan een crfelijke zickie. Op het belang van de
criclijkheidsadvisering (genetic counseling) in dit verband wees ik reeds in
het ecrste deel van dit preadvics. Er bestaat natuurlijk een duidelijk
verband tussen erfelijkheidsadvisering, prenatale diagnostick en zwan-
gerschapsafbreking na geblcken erfelijke afivijkingen.
Er zijn ook aliernaticven: Indien er sprake is van een verhoogd erfe-
lijk risico kunnen de ouders ook afzien van kinderen, het herhalings-
risice aanvaarden, kiezen voor donornseminate of e «mer tjd el-
celdonatic of adoptie. Prenatale diagnostick komt alleen in aanmer-
king, indien de erfelifke aandoening diagnostisch s vast te stellen:
chromaosomale afwijkingen, erfelifke stofwisselingszickien of een door
middel van ccn DNA-analyse aan te tonen zickte, Een nadere be-
schrjving van deze verschillende typen van onderzock gaf ik reeds in
het tweede hoofdstuk van het eerste deel van dit preadvics,

De belangrijksie indicaties voor prenataal onderzock zijn de navol-

gende:

a. Een refatiel hoge leefind van de zwangere (sinds 1985 wordt cen
lecttijdsgrens van 46 jaar cn ouder gesteld);

b Ecn corder geboren kind met een chromosoomatwijking;

¢. lien van de ouders is drager van een gebalanceerde chromo-
soomalwijking;

d. e moeder is draagster van een geslachtsgebonden erfelijke zick-
te (bijvoorbeeld van aan het X-chromosoom gebonden meniale
retardatiel

c. Een verhoogde kans bij de vrucht op een open neuraalbuisdelect
(bijvoorbeeld een open ruggetje of het ontbreken van de grote her-
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sencn! bijvoorbeeld in hel geval van een eerder gehoren kind of
andere (naaste} familicleden die aan de aandocning lijden, uitslut-
tend vast te siellen door in de 16e week van de zwangerschap et
afp-gchalte (alpha focto protenc in het vruchtwater te hepalen;

f Een verhoogde kans bij de vrucht op cen crfelijke stofwissclings-
zickte {een cerder geboren kind met deze zickte of dragerschap b
cen van de ouders);

g Ecn verhoogde kans hij de vrucht op cen via DINA-onderzock aan-
wonbare  erfclijke  ziekte (cysusche  fibrose, spierzickte  van
Duchenne, hemolilie! omdat de ziekie in de familie voorkomt;

k. Het gebruik van bhepaalde schadelijke geneesmiddelen door de
ZWANZETE VIOUW;

i Een grote kans op cen chromoseom-atwitking bij de vrucht ma
echoscopic waarbi] structurele afwijkingen «ijn gevonden).

De wchmeken waarmee de prenatale diagnostieck word( gercaliseerd
#ijn voornamelifk de in de jaren tachtig ontwikkelde vlokkentest {om-
strecks de tiende weck van de zwangerschap) en het in het begin van
de jaren zeventig in Nederland gemntroduceerde vruchiwateronder-
zock, waarbij men naast de ecrder genocmde afwijkingen ook de aan-
wezigheid van open rug of open schedel kan vaststellen (rond de zes-
iiende week van de zwangerschap). Daarnaast is er het cchografisch
onderzock {ultrasonore geluidsgolven) dat de mogelijkheid biedi mis-
vormingen aan skelel of organen van de vrucht vast te stellen en dat
van groot belang kan zijn in de latere fase van de zwangerschap, Bij
de in het derde deel te behandelen late zwangerschapsafbreking kom
ik op deze vorm van prenatale diagnostick terug.
Het voordeel van de viokkentest is dat deze vroeg in de zwangerschap
kan plaatsvinden, en als poliklinische ingreep via zuigeurcttage kan
worden uvitgevocerd, hetgeen de aanvaardbaarheid van prenatale dia-
gnostick en de populariten van de vlakkentest heeft vergroot. Wellicht
zal vich bij deze technicken op afzienbare wrmijn voegen de dia-
gnastiek b in het moederlijk bloed circulerende cellen van de vrucht.
)it onderzoek zou minder belastend zijn voor de zwangere vrouw cn
geen risico’™s voor de veucht opleveren. Bovendien zou deze vorm van
prenatale diagnostick reeds in de zesde week kunnen worden uitge-
vaerd, geheel in de algemeen aanvaarde lijn erfelijke aandoeningen o
vrocg mogelijk op te sporen. De voornitgang van de prenatale dia-
gnostick is evenwel in de cerste plaats te danken aan de verbetering
van de DNA-analyse, Inmiddels zijn DNA-iests beschikbaar voor cen
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toenemend aantal ziekien: hemefilie A en B (bloederziekte), de zickte
van Huntington, alpha-1-antitripsyne-deficiéntic, cystische fibrose,
thalassemie, neurofibromatose, de spierziekten van Duchenne en Bec-
ker, cn is de prenatale diagnostick voor de veel voorkomende vorm
van zwakzinnigheid, het fragicle x-syndroom, sterk verbeterd.

3.9, Jurudische aspecten van prenatale diagnostick

Het juridisch bijzonderc van de prenatale diagnostick schuilt niet in
de medische onderzoekshandeling zelf, maar in de koppeling aan het
daaraan voorafgaande erfelijkheidsadvies, de cventueel voorwaardcelij-
ke zwangerschap en tenslotte de selectieve abortus, die een gevolg kan
#1n van de prenatale diagnostick, Zo bezien vormt zij een onmisbare
schakel in cen keten waarover uniteenlopend wordt geoordecld in onze
samenleving, Als de Weu albreking zwangerschap (WAY) ook geldt
voor de selecticve abortus en niet wordt gewijzigd zal de neiging tot
het aan banden leggen van de prenaiale diagnostek toenemen. Ter
andere zijde zal immers geen verandering intreden: Erfelijkheidsadvi-
sering blijkt in cen grote behocefic te voorzien en de vrijheid ot pro-
creatie zal niet kunnen worden beperkt louter en alleen om het ver-
schijnsel van de procfewangerschap ie ontmoedigen,

Een tweede reden voor juridische interesse in prenatale diagnostiek be-
treft de tocpassing van deze diagnostische technick op groepen: prena-
tale sereening met alle gesignaleerde bezwaren van dien. In de derde pa-
ragraaf’ van hootdstuk I ben ik in dit verband reeds uitvocrig ingegaan
op het bevelkingsonderzoek., Deze op zichzelf niet al e bijzondere me-
dische verrichting is dus in meer opzichten cen buitenbeentje. De me-
dische verrichting op zichzelf is inderdaad niet bijzonder. Zij heeft in
de toop van de jaren gewonnen aan veiligheid en betrouwbaarheid (de
kans dat de vruchr als gevolg van de diagnostische ingreep verloren
gaal ligl voor de vruchtwaterpunctie tussen 0,5% en 1%, voor de vlok-
kentest iets hoger) en is ook steeds minder invasict geworden.

Een goede omgang met informatie, westermnming en geheim, vereisy
voor iedere medische handeling, is bij prenatale diagnestick aanmer-
kelijk moeilifker en gecompliceerder. Dat is inherent aan de informa-
tic die hij prenatale diagnostiek wordt verkregen. Deze 1s in hoge mate
voorspellend en dikwijls hepalend voor het lot van de vrucht, Over de
haken en ogen die hieraan verbonden zijn: geheimhoudingsplicht en
dc belangen van derden/familicleden, het respecteren van cen weige-
ring medische informatie te ontvangen en de therapeutische exceptie,
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schreef ik in het (weede hooldstuk van deel 1. Het mag duidelijk zijn
dat deze aspecten vragen om wijze en deskundige criclijkheidsadvi-
SCUrS.

Evenals bij de pre-implantantiediagnostick staan evenwel cemiraal het
voorwaardclijk karakter van sommige voortplantingsheslissingen, de
prevendeve {lees: selectieve) aard van cen aantal medische handelin-
gen en het lot van de ongeborene: Wordl dexe door het recht he-
schermd? Zo ja, op welke wijze? Dat brengt me in de volgende para-
graaf bij de juridischie status van de vrucht.

5-¢. De juridische status van de vrucht

3.4-1. Bearipshepaling

In hoeverre is het mogehjk de rechisposive van hel ongeboren men-
sclijk Ieven in de verschillende fasen van ontwikkeling te bepalen aan
de hand van de wettelijke bepalingen en de schaarse jurisprudentie?
Het gaat mij bij dexe vraag dus niet in de cersie plaats om de more-
le status van de vrucht of om de intrinsicke waarde van menselijk le-
ven. Voor o staat deze vanal het prille begin vast, Sterker, ook de
individuele geslachiscel, con wecetsel of orgaan heeft wat mij betreft in-
trinsicke waarde. Ecn morele aanspraak is echter. uil haar aard niet
gelijk e stellen met een recht, om het even of het nu gaat om een sub-
jectief recht of een persoonlijkheidsrecht.

Het gaat me in dexe paragraal dus om de vraag in hoeverre aan de
zijnswaarde van de vrucht inderdaad rechtsgevolgen verhonden zijn
en om welke rechisgevolgen het dan gaat. Kan hijvoorbeeld in de vrij
algemeen aangchangen opvatting over de toenemende bescherm-
waardigheld van de vrucht ook inderdaad inhoud worden gegeven
aan deze beschermwaardigheid, kan deze ook inderdaad worden
waargemaakt? Moet het recht zich onthouden na afweging van deze
heschermwaardigheid tegen de daarmec conflicterende waarden of
belangen, dic evencens bescherming verdienen zoals de persoonlijke
integriteit van de zwangere vrouw?

Hoce dient het begrip ‘status’ te worden verstaan? Onder stalus versia
ik hier: juridische status; dat wil zeggen cen hoedanigheid waaraan het
recht bepaalde gevolgen ten behoeve van de drager verbindi, zoals de
bescherming tegen inbreok op diens belangen en/of subjectieve of per-
soonlijkheidsrechten. Zo is bijvoorbeeld de wijze, waarop de vrucht ot
stand is gekomen, of zijn de bijzondere omstandigheden, waarn de
vrucht verkeert, in het algemeen irrelevant voor de status, De ontwik-
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kelingslase, waarin de vrucht zich bevindt, gemarkeerd door achter-
cenvolgens bevruchting, innesteling, levensvatbaarheid en geboorte
wordl daarentegen in het algemeen wel relevant, zo niet bepalend ge-
acht voor de status van de vrucht, Waar het recht in gebreke moet blij-
ven bescherming aan de vrucht e hieden, hijvoorbecld na afiweging
van conllicterende waarden en belangen, dan wel de naleving van de
rechtsregels onvoldoende kan worden verzekerd, 1s mijns inziens geen
sprake van status in juridische zin voor het op zichzel! beschermwaar-
dig ongeboren menselijk leven. Dit scandpunt «al ik in het vervolg van
deze paragraaf toelichten.

Ecn volgende opmerking vooral bewreft de begnppen ‘recht op leven’
en ‘heschermwaardigheid’. In vele publikatics worden deze begrippen
met elkaar vercenzelvigd, op zijn minst complementair aan elkaar ge-
acht, en wordl daardoor van ijd ot ujd verwarring opgeroepen. Het
recht op leven zoals bijvoorbecld gedefiniecrd in art. 2 EVRM heeli
cen min of meer defensicl karakier: het rechi op bescherming tegen in-
breuk, In zoverre is er zeker een gelitkenis met het begrip bescherm-
waardighcid, maar beschermwaardigheid omval meer, is ruimer dan
et recht gevrijwaard te blijven van levenshedreigende ingrepen.
Beschermwaardigheid kan bovendien ook de bescherming tegen mani-
pulatie en experiment omvatten, tegen ingrepen dic nict noodzakelij-
kerwijs leiden 1ot verlies van het leven, De soms agressieve facetten van
medisch-technisch handelen maken bescherming tegen deze vormen
van inbreuk soms noodzakelijk, Tn dit verband =] gewezen op art, 3
[EVRM dat bepaalt dat niemand onderworpen mag worden aan foltc-
ringen, onmenselijke of vernederende hehandelingen of bestrallingen,
en valt ook te denken aan art. 7 IVBPR, dat verbiedt iemand zonder
zijn toestermming ic onderwerpen aan medische of wetenschappelijke
experimenten, Van beide laatste verdragsbepalingen staat overigens al-
lerminst vast, dat daarop namens de ongeborene cen beroep kan wor-
den gedaan.

Daarmee kom ik aan cen laatste opmerking vooraf: Beschermwaar-
digheid is niet hetzelfde als of gelijk te stellen aan bescherming. In zo-
verre is de door velen aangchangen leer van de tocnemende be-
schermwaardigheid misleidend zoals ik hierna hoop duidehjk te ma-
ken. Zoals gezegd wordt de status van de vrucht mijns inziens nict
door alleen de beschermwaardigheid bepaald, maar vooral deor de
bescherming dic het recht daadwerkelifk kan bieden. Daarmec bepleit
ik ook ter voorkoming van ijdele verwachtingen een min of meer zui-
nig gebruik van dit begrip.
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3.4.2. De juridische status van de vruchi per stadiuvm van onfuskkeling

Hoewel de wet dus niet met zoveel woorden spreekt over de staws van
de vruchl, kan deze min of meer worden afgeleid uit ecn aanial wet-
telijke componenten, dic tezamen cen beeld geven van (her ontbreken
van) beschermwaardigheid van het ongeboren leven in de verschil-
lende stadia van ontwikkeling, Deze stadia worden gemarkeerd door
achterecnvolgens de bevruchting, de innesteling van het embryo (-
datie), de levensvatbaarheid van de vrucht (bij 24 weken} en de ge-
boorte. Zoals al cerder gesteld gaat de heersende opvalling in de
cthick uit van het concept van een tocnemende beschermwaardigheid:
Naarmate de ontwikkeling van de vrucht vordert, de geboorte nadert,
wordl de beschermwaardigheid van de vrucht groter. Nu verhouden
het recht en cen glijdende schaal zich in beginsel slecht tot elkaar, et
recht knoopt dan ook graag aan bij de hicrveor geneemde voor de
ontwikkeling van de vrucht belangrijke momenten, die ik één voor
één tegen de klok in - nader zal bezien,

3.1.2.1. Geboorle

Daarvan is de geboorte het belangrijkste moment. De vrucht gaat na
de geboorte als persoon deel uitmaken van de rechisgemeenschap,
wordt drager van subjecticve rechien en verplichtingen cn geniet
rechtshescherming tot zijn dood. Dat de wet aan de levende geboor-
te rechisgevolgen verbindt blijkt bijvoorbeeld uit de juridische fictic
van art. 1:2 BW (‘e kind waarvan een vromo zwanger s wordt als reeds ge-
boren aangemerkd, zo difaegls ziin helang dit verdert. Komi hel dood ter wereld,
dan word! hel geacht nooit te hebben bestaan’. Wordt ecn kind levenloos ge-
boren, dan wordt ook geen akte van geboorte noch van overlijden op-
gemaukt (art. 11zo BW), en dat geldt ook de Ievendgeborene die over-
leed voordat aangifte kon worden gedaan. De ratio van de fictie ex
arl. :2 BW is overigens voornamelijk een vermogensrechtelijke.

Het helang van de geboorte is nict alleen gelegen in de rechtssubyjec-
tiviteit dic het pasgehoren kind ten deel valt, even belangrijk is de be-
schermwaardighcid die het recht de mens na geboorte biedt: ‘Hef recht
van een teder op leven weordt heschermd door de wet’ 2ldus art, 2 EVRM (Eu-
ropees Verdrag voor de Rechten van de Mens en de Fundamentele
Vrijheden) (150} (57)

i571 Vergeliikbare bepalingen wijn ar, § TVBPR (Internationale Verdrag inzake Burger-
rechten en Poliveke Rechiten; i1g66% ‘Frerr human being has the inkerent right to fve. This right
shell be protecied by fawe. No one shall be arbitrarily deprived of 25 {fe’, en art, 5 Universele Ver-
klaring van de Rechien van de Mens {19485 “Frervane has the right fo (ife, Iberty and the se-
curtly of prrson’.
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In de Straatsburgsc jurisprudentic is — in het kader van het abortus-
vraagstuk  enkele malen de vraag aan de orde gesteld of de ongebo-
ren vrucht beschermd wordl door ar, 2 EVRM. Relatief duidelijk is de
beslissing van de Europese Commissic voor de Rechten van de Mens
d.d. 13 mei 1980, (NJ 1981, 110, m.m, E.AA.} op Aanvrage nr. 8416/78
van X tegen het Verenigd Koninkrijk, waarin cen stelling dat de onge-
haoren vrucht een absoluut recht op leven heeft, wordt afgewezen als in
strijd met het decl en de strekking van het verdrag. Aan hei ongeboren
leven zou dan een hogere waarde worden toegekend dan aan het leven
van de zwangere vrouw. In zoverre is de heslissing duaidelijk,

De Comrmssie heeft evenwel met met zoveel woorden uitgesproken
dat art. 2 EVRM in het gcheel geen bewrekking heelt op de ongebo-
ren vrucht, dan wel dat deze een min of meer geclausuleerd recht op
leven togkomt, Tet is dus met uitgesloten dat op grond van art. 2
EVRM aan de ongeborene cen zekere bescherming toekomi. Met
name kan daarbij gedacht worden aan de levensvatbare vrucht. De
bepaling die in art. 82a Sr.(58) is ncergelegd ondersticunt deze ziens-
wijze door het doden van een zelfstandig levensvatbare vrucht gelijk
te stellen met het doden van een kind bij of kort na de geboorte.
Het is voorstelbaar dat de rechier in het kader van een belangenat-
weging  zij het waarschijnlijk slechts in zeer uitzonderlijke omstan-
digheden — voorrang verleent aan het recht op leven van de levens-
vatbare vrucht boven de daarmee conflicterende persoonlijkhcids-
rechten van de zwangere vrouw, Zulke vitzonderlijke omstandigheden
kunnen gelegen zijn in een onevenredige uitoefening van de persoon-
lijkheidsrechten door de vrouw, bijvoorbeeld indien door weigering
van een beperkte ingreep zoals een bloedtransfusie het leven van de
vrucht in gevaar komt.

Overigens kan deze beslissing van de Commissie ook anders worden
uitgelegd met cen beroep op de zevende overweging waarin gesteld
wordt dat het begrip ‘een ieder” in het verdrag niet wordt gedefinieerd,
hoewel het meermalen in verdragsbepalingen terugkeert fn nearly all
these instances the use of the word s such that if can apply only pusinalally. None
tndlicates clearly that is has any possible prenatal application, although such appli-
cation in a rare case — eg. under arl. O (1) — cannol be entirely excluded.’
Inmiddels ben ik evenwel al ruimschoots beland in de periede die volgt

i508) “Onder een ander. of een Kind bif of kort na de gebourte, van hel fewen bevoven word? begrepen: fet
doden van een vruchl die naar vedelifherieals vervacht may worden i staal is butlen hel mosderlichaam
it fewen te blifeen’.
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op een ander belangrijk moment in de ontwikkeling van de vrucht: het
tijdstip waarop de vrucht zelfstandig levensvatbaar is geworden.
3.4.2.2. Jelfstandige levensvatbaarherd

In de levensvathaarheid van de vrucht heeft het recht een aankno-
pingspunt gevonden voor onderscheid wssen de verschillende ontwik-
kelingsfasen van de vrucht. Ecn voorbeeld hiervan levert het reeds be-
sproken art. 82a Sr. op dat in het kader van de nieuwe abortuswet-
geving {WAZ), dic blijkens de Memaorie van Antwoord uitgaat van cen
zelfstandige levensvatbaarheidsgrens bij 24 weken, is ingevoerd. o fei-
te komt de bepaling neer op cen verhed van swangerschapsafbreking
zodra de vrucht zelfstandig levensvatbaar moeet worden geacht, en
ontleent de vrucht daaraan een bescherming die het recht haar in de
fase daarvoor nict vermag tc bicden.

De WAZ 7elf noemt geen termijn ten aanzien van de toelaatbaarheid
van abortus, Ultsluitend in de Memorie van Toclichting op art. 82a
Sr. kunnen we lezen dat %y de huidige stand der wetenschap vruchien van
minder dan 24 weken niet aly lvenswatbaar beschouwred worden®. In cen straf-
rechtelijke vitspraak van het Gerechtshof 's-Gravenhage d.d. 23 maart
1989(59! overweegt hel college dat hel ‘meeifyk is om met conventionele mid-
delen de exacte duur van een zwangerschap te bepalen en er dan ook volgens de
Memorie van Toclichting een marge van vier weken moel worden aangehouden’, Bij
geavanceerde diagnostische hulpmiddelen kan deze marge werden te-
ruggchracht tot twee weken, waarmee de uiterste termijn voor abor-
tus op 22 weken komi, Omdai de verdachle gynaecoloog de zwan-
gerschapsduur onvoldoende nauwkeurig op 19 4 20 weken had ge-
schat, terwijl deskundigen de zwangerschapsduur achteraf hebben ge-
steld op 24 tot 28 wcken, 15 met tocpassing van art, 82a Sr,
veroordeling ter zake van moord gevolgd.

Ook de recente Wet op de lijkbezorging hantecrt de 24-wcken-grens.
De na cen zwangerschapsduur van 24 weken ter wereld gekomen
vrucht dic na de geboorle geen teken van levensverrichtingen heeft
getoond, wordt gelijkgesteld met een doodgeborene. De wel is voorts
niet van oepassing op cen na cen zwangerschap van minder dan 24
weken ter wereld geckomen menselifke vrucht,

Leenen maakl onderscheid tussen de status potentialis cn de staius na-
scendt. Dc eerste reserveert hif voor de periode wssen conceple en in-
nesteling, de tweede voor de periode van zwangerschap, die een aan-

5ot NJ 1gyo nr. 1, TvGR 1988766 on 1ggo/1.
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vang neemt met de innesteling. Anders dan Leenen{6o} zou ik de sta-
tus willen reserveren voor de vrucht die de levensvatbaarheidsgrens is
gepasseerd. Alsdan verkeert de vrucht inderdaad in de staat van ge-
horen worden, Waarschijnlijk is dit verschil in de opvatting tc verkla-
ren uit de eveneens verschillende definites die wij toekennen aan het
begrip “status”. Waar Leenen daaronder verstaat %een Aoedanigheid welke
bescherming tegen handelen van anderen verdient’ 61} en daarbij kennelijk uit-
gaat van cen morcle status, gaat het mij om de juridische status, de
hoedanigheid waaraan het recht onder meer bescherming verbindt
{de hoedanigheid ‘verdient” het nict alleen) tegen het handelen van
derden. Om die reden zou de stafus nascend? mijns inzicns ook beperkt
moeten blijven tot de fase van levensvathaarheid van de vruchi, en
zou status potentialis van het pre-cmbryo slechis bestaansrecht hebben,
indien daaraan duidelijke rechtsgevolgen worden verbonden ten gun-
ste van de statushouder: het pre-embryo, Juist omdat de status nascen-
di geacht wordt een zekere bescherming te bieden aan de vrucht lijke
het me gelet op de magere, “o nict afwezige rechisbescherming van
de vrucht gedurende de eerste 24 weken van de zwangerschap onjuist
deze status ook toc te kennen aan de nict-levensvatbare vrucht, Tk
kom hier nog op terug,

De mteressanic vraag of art. 2 EVRM onder omstandigheden ook
ziet op de levensvatbare vrucht dwingt tot een nadere bezinning of cn
in hoeverre de nationale wetgever gehouden is nader in de aan de le-
vensvathare vrucht te verlenen bescherming te voorzien, dus verder te
gaan dan art. 82a 8r mogelijk maakt. Zou zulks noodzakelijk zijn, hij-
voarbeeld omdat de medische exceptie in de jurisprudentic zou wor-
den aanvaard voor late zwangerschapsafbreking, dan zou een wette-
lijke regeling tenminste de nortmen moeten bevatten aan de hand
waarvan de rechten van de zwangere vrouw iegen die van de vrucht
behoren te worden afgewogen (), inclusief cen procedure met behulp
wadrvan deze afweging kan geschieden b}, ecn vertegenwoordigings-
regeling van de vruchi (), de wijze waarop een rechterlijke beslissing
kan worden verkregen (d}, alsmede tenslotte de normen aan de hand
waarvan in uizonderlijke omstandigheden een late zwangerschapsaf-
breking kan geschieden (¢). Op deze laatste problematick kom ik te-
rug bij de late zwangerschapsalbreking in bei derde hooldstuk.

i6o) Handboek Gevondheidsrecht, hooldstuk VI par. 3.
61t Handboek Gerondheidsrecht, hoofdsiuk VI, p. 17,
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3-4.2.9. Innesteling

De rechtspositie van de vrucht in de peniode tussen innesteling en zelf
standige levensvatbaarheid wordi voornamelijk bepaald door de Wet
aflrcking zwangerschap (WAZ). Deze biedt de ongeboren vrucht geen
of slechts uiterst magere {procedurele] rechisbescherming, Natuurlijk,
in art. 5 lid 2 WAZ wordt bepaald dat iedere beslissing tot het
atbreken van een zwangerschap met zorgvuldigheid wordt genomen en
alleen dan vitgevocerd “indien de noodsiluatie van de vroure deze ononthoombaar
maakt’, maar de weigever hecft bewust nagelaten dit criterium nader
uit te werken in een specificke indicatiestelling of concrete omschripang
van de medische of psycho-sociale omstandigheden, De individualiteit
van de beslissing, de gevaricerde casuistick cn dus de geringe toets-
baarheid liggen aan deze terughoudendheid van de welgever wen
grondslag, De teleursiellende ervaringen in het buitenland met een in-
houdelijke normering van abortus, in bet bijzonder in Duitsland, be-
vestigen overigens de juistheid van onze keuze voor cen voornamelijk
procedurcle normering.

Litgangspunt voor de abortuswelgeving is siceds gewcest de door de
vrouw nict gewenste zwangerschap, de docelstelling de mogetijkheid de
aanwezigheld van de vrucht in haar hchaam te begindigen, ien ge-
volge waarvan deze vrucht verloren gaat, Het gaat daarbij, zoals deor
Lecnen terecht wordt gesteld, niet om het reeht de vrucht te doden,
maar om het recht de zwangerschap af 1e breken: hel gastvrouwschap
te beindigen door abortus. De hehandeling van de WAZ heeit steeds
in het tcken gestaan van de emancipatie van de vrouw, Ongewenste
zwangerschap werd gezien als cen belemmering tot persoenlijke ont-
plooiing van de vrouw, het abortusverbod als een inbreuk op haar
persoonlijke integriteit,

D¢ problematiek van de selectieve abortus waarin niet de ongewenst-
heid van de zwangerschap, maar de cenditie pan de eruckt indiceert ot
afbreking van de zwangerschap is als zodanig nict of nauwelijks aan
de orde geweest. Over het antwoord op de vraag of daaruil kan wor-
den geconcludeerd dat selectieve abortus, ook al vindt zij plaats in een
vergunninghoudende instelling, wettelifk s toegelaten, kan dus in ie-
der geval twijfel bestaan. Ik kom daar nog op terug. Hier stel ik even-
wel al vast dat in ieder geval geen stralsanciie is gesteld op overtre-
ding van art. 5 lid 1, en de norm zclf \noodsituatic van de vrouw) in
de prakiijk zeer clastisch bhijkt te zijn, zodat cen interpretaticf oordecl
van de rechier over de sclecticve abortus niet spoedig verwacht mag
worden.
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Laat ik ter opfrissing van het gcheugen nog kort de hooldlijnen van

de wet geven:

@ De wet gaat uit van de in de considerans genoemde begingelen:
rechtsbescherming van het ongeboren menselijk leven en het recht
op hulpveriening voor de ongewenst zwangere vrouw;

6. Art. 296 Sr. hepaalt dat degene dic een vrouw een behandeling
geeli terwijl bij weet of redelijkerwijs moet vermoeden dat daar-
door de zwangerschap kan worden algebroken wordt gestraft, ten-
zij de behandeling is verricht door cen genceskundige in ecn zie-
kenhuis of klinick waarin de behandeling velgens de WAZ mag
worden verricht, dus dat beschikt over cen daartoe door de mi-
nister van WV algegeven vergunoing;

¢. Zorgvuldighcidsvoorwaarden met beirekking tot de besluitvor-
ming (vrjwilligheid, weloverwogenheid, termijn voor heraad van
vijf dagen, voorlichting over alternatieven en anti-conceptie) en de
kwalileit en veiligheid van de ingreep;

4. Van zwangerschap is voor de WAZ pas sprake vanaf de inneste-

ling {merming afier-pi en spiraaltje blijven dus buiten bhereik van de

WAZY

Eerbiediging van gewetenshezwaren;

S Rapportageplicht ten behoeve van het Staatsioezicht op de Volks-
gezondheid;

g De WAYZ biedr de verwekker geen voorziening invleed uit te oe-
fenen op het proces van besluitvorming omtrent zwangerschaps-
afbreking.

il

Evenals de wetgevers in onder meer Qostenrijk cn Zweden heeft ook
de Nederlandse wetgever tenslotte in beginsel gekozen voor cen ter-
mijnregeling met procedurele elementen in plaats van cen indicatic-
regeling die bijvoorbeeld door de wetgever in de Bondsrepubliek
Duitsland werd aanvaard, De wetgeving in andere landen teont voor-
al mengvormen van termijn-, indicate- en procedureregelingen.

Het heeft er alle schijn van dai. het maatschappelijk debat over abor-
tus in een aantal landen weer in hevigheid toeneemi, waarschijnlijk
mede in de hand gewerkt door de recent opgekomen geavanceerde
prenatale diagnostick, Zowel de late zwangerschapsafbreking gedu-
rende de fasc van levensvathaarheid van de vrucht, als de selectieve
abortus zijn van deze vooruitgang in de diagnoestick cen uitvlociscl.
Hier voegt zich nog bij de op termijn ook in Nederland te incroduce-
ren ‘abortuspil’, die in tegenstelling tot de ‘moming affer-pif’ niet de in-
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nesteling belel, maar de zwangerschap vd innesieling afbreckt, Ten
gevolge hicrvan zal de vrocge zwangerschapsafbreking waarschijnlijk
nict langer geschieden in het zorgvuldighcidskader van de WAZ, ten-
zi] tjdig overheidsbeleid wordt onwikkeld metl betrekking tol de Wet
op de Geneesmiddelenvoorziening, en wel zodanig dat verspreiding
van de abortuspil onder strikte controle plaatsvindt,

Na een langdurige discussic over de vraag of ook de ‘sverlyjdbehandeling
onder het regime van de WAZ viel, heeft de Staatssecretaris van
WV n overleg mer de Minister van Justitic tenslotie gesicld dat deze
technick, cen zuigeurettage dic wordt uitgevoerd kort nadat de vrouw
over tjd is, niet met zekerheid gericht is op het afbreken van een
zwangerschap, zodal de WAZ daarop niet van locpassing is, maar dat
deze behandeling bij voorkeur slechts dient te worden uitgevoerd in

3

een vergunninghoudende instelling, De door het spiraalye en de mor-
ning afler-pif reeds opgerocpen vragen over de beschermwaardigheid
van de vrucht in het prilste stadium van ontwikkeling zijn naar aan-
leiding van dil standpunt met betrekking tot de overtijdbchandeling
slechts klemmender geworden,

Evaluatie van de WAZ leidt overigens tot de conclusic dat het wette-
lijk vergunningsysteem heeft geleid tot kwalitatief goede en verlige
zwangerschapsafbreking, (ot erkenning van gespecialiseerde abortus-
klinicken die sinds 1 januari 1g86 gesubsidicerd worden uit de AWBA-
fondsen, en last but not least tot aanpassing van de wet aan de maat-
schappelijke werkelijkheid. De vrijwel vogelvrije vrucht toont ons wel
de keerzijde daarvan: Van rechtsbescherming van het embryo is mijns
inziens eigenlijk geen sprake.

Deze conclusic kan worden gelogenstraft, indien zou blijken dat rech-
terhjke toetsing van de selectieve abortus mogelijk is (a), cn deze toet-
sing voorts zou leiden tot cen vitleg van de WAZ, waarin geen ruim-
tc bestaat voor abortus die uitsluitend berust op de condiie van de
vrucht, niet op de ongewenstheld van de zwangerschap als zodanig
b} Ik meen echiter zowel het één als hel ander voor uilerst. onwaar-
schijnlijk ¢ mogen houden, nog ongeacht de mogelijkheid voor de
vrouw alle problemen te vermijden door een niel nader ¢ motiveren
beroep e docn op de noodsituatic. Hoe mocizaam ook, de abortus-
wetgeving in Nederland verdient in het licht van de sclectieve abortus
in ieder geval een nader maatschappelijk debat.

‘T'ot zolang geldt dat, hoe beschermuaardie de vrucht tussen iuneste-
ling en levensvatbaarheid ook moge zijn, het recht die bescherming in
ieder geval niet biedt, en ook nict kan bieden, gelet op de persoon-

239



lijkheidsrechien van de vrouw, De ongeboren menselijke vrucht ont-
beert in deze fase mijns inziens icdere juridisch relevante status.
3.4.2.4. Conceptie

De fase tussen conceptic en innesteling van de vrucht valt formeel bui-
ten het beretk van de Wet afbreking zwangerschap., Wat is de status
van de vrucht in dit zeer prille stadium van ontwikkeling? Gelet op de
afloop van de maatschappclijke discussic met betrckking tot abortus,
div in de WAZ is gekristalliseerd, en de algemeen aanvaarde oene-
mende beschermwaardigheid van de vrucht ligt het niet zo voor de
hand dat de wetgever wel een ruime bescherming aan het nog niet in-
genesiclde pre-embryo zal bieden. Mijns inziens terecht laat Leenen
de aan het pre-cmbryo te verlenen status nict athangen van de wijze,
waarop de vrucht tot stand is gekomen, dus of het gaat om ecn pre-
embryo in vif dan wel om cen pre-embryo i g, of om cen rostem-
bryo dan wel om cen kweckembryo zoals bij bespreking van de pre-
implantatiediagnostick nader gedefinicerd.

Hoewel ik meen dat aan het pre-embryo zeker intrinsicke waarde toe-
kot en ernstige bezwaren kunnen worden aangevoerd tegen het in-
strumentele karakter van de met het pre-embryo te verrichten hande-
lingen, meen ik niettemin dat het recht het pre-cmbryo in dit stadium
-an ontwikkeling geen bescherming kan bieden. Hierin kan uitsluitend
verandering komen door aanvullende wetgeving met betrekking tot de
rechtspositie van het pre-embryo, Voor de daartoe nader aan te voe-
ren gronden mag ik verwijzen naar de in het tweede hoofdstuk be-
sproken pre-implantatiediagnostiek, De beoordeling van de status van
het pre-embryo kan ook nict geschieden zonder daarin ook te betrek-
ken de verstrekking van de sorming affer fof en het spiraalye, ot dusver
in brede kring aanvaard. Het is immers duidelijk dat in dic gevallen
veelal een pre-embryo @ zwe door menselijk handelen verloren gaal,
Voor zover cen wettelijke regeling met betrekking tot selectie van en
experimenten met pre-embryo’s wordt overwogen, kan deze waar-
schijnlijk allcen adequaat zijn, indien daarbij het gehele perspectief
wordt betrokken, waarin de status van de ongeborene geplaatst is: van
hevruchte geslachwseel tot pasgeborene,

1. Civiclrechtelijke aspecten van ‘het verkeerde leven’
4. Probleemsielling by wrongful fife-acties
Kent ons recht een tot arlsen en ouders gerichie norm dic cr ten be-
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hoeve van het toekomstig kind toe surekt e voorkemen dat het zeer
ernstig gehandicapt ter wereld komt? Om goed uit te laten komen dat
het mij gaat om cen (eventueel) verplichtende norm ten behoeve van
het toekomstig kind, kan ik de vraag nog icts aanscherpen: rust op art-
sen en ouders inderdaad cen rechtsplicht ten opzichte van het tockom-
stig kind tc voorkomen dat het zeer ernstig gehandicapt geboren
wordl?

Ter vermijding van misverstand: Het gaat me in deve paragraal om
de vraag of aan dit kind binnen nader te bepalen grenzen een vorde-
ring tockomt jegens de onzorgvuldige arts of ouder tot vergoeding van
de schade die voortvleeit uit hel ten gevolge van deze onzorgvuldig-
heid gehandicapt geboren zijn. We sprcken in navolging van de An-
gelsaksisch georiénteerde rechtsstelsels wel van een “wmngful ffe™-actc,
Reeds nu merk ik daarbij op dai ik me nadrukkelijk beperk tot de
wrongful life-actic dic deor of namens een gehandicapt kind wordl ge-
voerd. Buiten beschouwing laat ik dus de mijns inziens kansloze wrong-
Jul fife-actic waarbi] dc ongaoenstherd van de geboorte als zodamyg de inzey
van de procedure vormt zonder dat sprake is van enige handicap, zo-
als het geval kan zijn na een misiukte sterilisatie,

4-2. Begripsbepaling en enkele onderscheidingen

Hoewe! de discussie over ‘wrongfil 2" en ‘wrongful hirth’-actics in Ne-
derland nu ook weer nict zo oud is, 1s er al cen flinke verwarring over
de inhoud van deze begrippen ontstaan, zodat hel verleidelijk is ze
cenvoudig af te schaffen, en te vervangen door termen die beler aan-
sluiten bij ons aansprakelijkheidsrecht. Omdar dat echicr minder cen-
voudig blijkt te 2ijn dan ik dacht, cn bavendien de Engelse wermen het
corpus alienum-achtige karakier van de begrippen eigenlijk wel aardig
weerspiegelen, heb ik daarvan toch maar algezien,

Omdat misverstanden over begrippen in een toch al nier eenvoudige
discussic hinderlijk zijn, geel ik uvitdrukkelijk aan dat ik de termen
wrongful life en wrongfid birth op het voctspoor van Gevers{6z), Schut{6g;

{62; J.K. M. Gevers, Juridische aspecten van erfelijkheidsonderzoek en -aclvies, Preadvies
Vereniging voor Gezondheidsrecht (1987, p. 25,
ibg; (rnIlA.Schut, Wronglul lile, Themis nr. 1, januar 1987, . 2,
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en Sluyters(B4) hanteer in de zin waarin deze termen ook in de Ame-
rikaanse literatuur en jurisprudentie worden gebruikt.

Van alle fouten die voor de geboorte ten opzichte van de vrucht ge-
maaki kunnen worden vormen de [outen die Lol cen wrongful birth of
cen wrongfid fife-actic kunnen leiden overigens maar een kleine en bij-
zondere categorie. Het zijn uitsluitend de fouten die hebben geleid tot
cen om uiteenlopende redenen ongewenste geboorte.

4.3 De wrongful birth-nctie

Over de door of namens het kind aan t¢ spanncn wrengfid! fife-proce-
dure sprak ik al even, en ik kom daar nog witgebreider op terug. Ook
de ouders kunnen echter een vordering instellen tot vergoeding van de
schade, dic het gevolg is van cen doer hen om uiteenlopende redencn
niet gewenste geboorte: de wrongful birth-actic. Deze tegen arts, zie-
kenhuis of farmaccut in te stellen vordering kan gegrond ijn op zul-
ke uiteenlopende gedragingen als bij een bloedonderzock gemaakte
touten, cen onjuist crfelijkheidsadvics, mislukte sterilisatie of ecn in-
[ormatieverzinm op een tijdstip dat afbreking van de zwangerschap
nog mogclijk is {bijvoorbeecld over schadclijke cffecten van gences-
middelen, rode hond bij zwangerschap of een foetale afwijking),

De fout die aan de vordering ten grondslag wordt gelegd kan zowel
tijdens de zwangerschap als voar de bevruchting door de bulpverle-
ver gemaakt zijn. De wrengful birth-actic kan athankclijk van de feiten
gegrond zijn op onrcchtmatige daad en/of een toerckenbaar ekort-
schieten van de hulpverlener en past mijns inziens als zodanig in ons
rechtssysteem, ook indien de vordering uiisluitend gegrond is op de
ongewenste geboorte zelf en van een handicap geen sprake is, zoals
na cen mislukte sterilisatic.

Dit betekent overigens niet dal zich geen haken en ogen voordoen met
betrekking tot schadcberekening en causaliteit: Welke kosten kunnen
nog wel, welke niet meer in redelijkheid worden toegerekend? Hoe
zouden de ouders hebben gehandeld, indien door de hulpverlener
geen fout gemaakt zou zijn? Zouden ze tol atbreking van de zwan-
gerschap zijn overgegaan of het risico hebben aanvaard?

Naar mijn schatting worden wrongfir! biréh-actics in Nederland al met

{64 B.Sluyters, Civielrechtelijke aunsprakelijkheld voor medische fouten voor de ge-
boorte, in: Grenzen aan de zorg; zorgen aan de grens, Liber amicorum voor prof. dr.
[1,).). Leenen, mwyo, p.oigy-148.
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ven zekere regelmaat, zjj het mondjesmaat, ingesteld. 1In verband met
de voor beide pardjen aancgienlijke procesrisico’s leiden deze proce-
dures cchter niet zelden tot cen minnelijke regeling. Daarmee neem
1k voor wat betreft dit preadvies afscheid van de wrongful birth-actie,

4.4. Arl. 12 BW en andere acties van het kind

Voor alle duidelijkheid wijs ik cr veorts op dat door of namens het
kind zclf' schadevorderingen kunnen worden ingesteld, die goed van
de wrengfif fife-actic mocicn worden enderscheiden, en die 1k in dit
preadvics verder evenmin aan de orde stel: De Juridische fictie van art.
1.2 BW (Tlet kind waurvan een srouw zoanger i wordt als reeds geboren aun-
gemerkt, zo dikeoils ziin belang dit vordert’} met cen vermogensrechtelijke
grondslag biedt het levend geboren kind de mogeliikheid om op eigen
titel uit onrechtmatige daad e ageren. Dexze acdes kunnen allereerst
de door arts, zickenhuis of farmaceut fydens de zwangerschap ge-
maakte fouten betreffen.

Ol het kind ook cen actie uit onrechtmatige daad tockemt, indicn de
medische fout niet tijdens de zwangerschap is gemaakt maar daarodsr,
is nog onzcker. Art. 1:2 BW is hicr nict van tocpassing omdat deze tic-
tie uitsluitend het kind geldt “wearen cen vroge ziwanger . Als aan-
vangsiijdstip van de zwangerschap geldt de innesteling van de vrucht
in de baarmoederwand [ongeveer twee weken na de bevruchting). Het
gaal hier niet, zoals bij de wrongful fife-actic, om dc schade dic bestaat
in het gehandicapt geboren zijn, maar in de handicap zelf, dus de bij
het kind opgetreden leisel- of gexondheidschade, Deze kan het gevolg
zijn van ccn reeds lang voor de bevruchting door de moeder ingeno-
men geneesmiddel dat haar op onjuiste gronden door de medicus was
voorgeschreven,

Dc cnbepaaldheid van de gelaedeerde, die in dit voorbeeld immers
nog niet bestaat, en de onbegrensdheid van de aansprakelijkheid in de
tijd kunnen vragen oproepen, maar behoeven geen ononverkomehjk
obstakel te vormen, Hct is tensloitc in dc cerste plaats het kind zelf
dat de schade Lijdr.

Met Sluytersifs) meen itk datl behocfic besiaat aan deze actic van het
kind op eigen titel, naast de mogelijkheid dat de moeder op eigen u-
tel ageert tegen de tekortschictende hulpverlener. Daarmee wordt in
de cerste plaats bevestigd dat er een afzonderlijke rechesplicht ten op-

i63) Ibtdem.
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zichte van het kind bestaat, eo blijven voorts eventuele tegen de ou-
ders op te werpen verweermiddelen van de hulpverlener ten opzichte
van het kind zonder effect. In het kader van dit preadvics voeg ik daar
nog aan toc dat ook de ontwikkelingen op het gebied van TVF en pre-
implantatiediagnostick bij het pre-embryo in vitro de behocfte aan een
cigen acte van hel kind zullen versterken.

Het bezwaar van cen zekere onbegrensheid in de tijd wordt mijns in-
ziens genoegraam opgevangen door de verjaringstermijn, terwijl ons
uit het milicu, het verkeer en de kring van consumenten voldoende
voarbeelden bekend zijn van ten tijde van het onrechtmatig handelen
nog volkomen onbckende gelacdeerden. Bij wijfel omirent de ioc-
wijsbaarheid van cen dergelijke vordering onderschrijf ik overigens de
suggestie van Sluyters deze door middel van wetgeving weg te nemen,
Bij hespreking van de wrongfid Bfe-actic kom ik hier nog op erug,

4.5. Oorsprong van de wrongful life-artie

Het juridisch debat over de wrongfi! ffe-actic is In 1964 begonnen in,
hoe kan het ok anders, de Verenigde Staten met een procedure die
we nu als cen a-typisch voorbeeld van cen wwrongful lfe-actic zouden
beschouwen, In Zepeda versus Zepeda wees de rechter een vordering
af dic cen zonder enig lichamelijk gebrek geboren kind had ingesteld
tegen zijn vader tot vergeeding van de schade die het gevolg zou zijn
van zijn buitenechtelifke gehoorte.

In tenminsie twee opzichien was dexze zaak niel representatiel voor de

wrongful fife-problematick:

a. Het kind was gezond, zodat de schade, zo al aanwezig cn bewijs-
baar, wel erg jl was en rechtens waarschijnlijk niet relevant;

5. De actic van het kind was nict gericht tegen de arts, het zicken-
huis of de geneesmiddelenfabrikant, maar tegen zijn vader. De
wrongful life-actic van cen kind tegen zijn ouders is cchter nog be-
duidend controversiégler dan de procedure van het kind egen de
hulpverlener door wiens toedoen of nalaten ‘het verkeerde leven’
niet vermeden kon worden.

Zowel in de Verenigde Staten als in Furopa (voor zover mij bekend

nict in Nederland) zijn wrongfiel life-actics ingesteld, zij het meestal zon-

der succes. De daarbij azn de huipverleners verweten gedragingen be-
troffen uiteenlopendc vormen van verzoim, maar hingen mecstal
nauw samen met prenatale diagnostiek en erfelijkheidsadvisering: la-
horatoriumiouten bij DNA-onderzock, gebrekkige voorlichting over
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de gevolgen van geneesmiddelen voor of djdens de zwangerschap, on-
Juiste erlelijkhetdsadviezen, het verzuim te waarschuwen voor de ge-
volgen van een rode-hondinfectie voor de vrucht, waardoor de op
zichzelt' in déze omstandigheden aanvaardbare mogelijkheid van
swangerschapsafbreking ntet kon worden benut. De gevolgen van de
In de procedures aan de orde gestelde fouten waren vrijwel zonder uit-
zondering zeer ernstig, en varicerden van het verlics van zintuigen
en/al cognitieve vermogens toi het hjden aan een verschrikkelijke er-
felijke zickte bij cen lage levensverwachting,

4.0, Koml de wrongfid Ufe-actie een plaats toe m het Nederlands aansprakelijk-
heidsvecht?

g.0.1. Tegenzin en redelikheid

Voorshands beperk tk mij ler tot de wrongfd fife-actic voor zover ge-
richt tegen ecn hulpverlener, Op de wwmngfil fife-actie, gericht tegen de
ouders, kom ik later nog kort terug. Laart ik beginnen te crkennen dat
ik cen zekere tegenzin bij mezell ervaar zodra de wrongful Gfe-actie ter
discussic wordt gesteld. Voor zover deze onwilleckeurige reactic zich
laal analyseren berust zij waarschijnlijk op ongunstige associaties met
dc uit de hand gelopen malpractice in de Verenigde Staten en reserves
over Jundisering van vertrouwensrelatics. Iets dieper liggend is er mis-
schicn ook ecn zekere verdringing van de al e ernstige gevolgen van
falen; foutc keuzen, dic icder van ons zou kunnen maken cn nooit
meer mel geld kunnen worden goedgemaakd.

Op radoneel niveau vocgen zich daar twee retorische vragen hij: ia)
Hoe kan een vordering tot schadevergoeding worden ingesteld die be-
rust op de stelling dai eiser or cigenlijk nict had mocten zijn, en: (h)
Hoc kan ccn rechier de lijdensdruk van cen beprocfd leven eompen-
sercn met matenéle middelen? Hoewel er nog sterkere argumenten te-
gen de mrongfi! ffe-actic aan te vocren zijn, de vragen hovendicn nict
alleen retonisch zijn maar ook wel degelifk hout snijden en mijn min-
der bewuste moticven zeker ten dele respectabel zijn, kunnen wij de
wrongfil fife-aciie niel zonder meer aan onze deur voorbij laten gaan
zonder cnig nader debat, cen debat dat breder gevocrd zou mocten
worden dan tot dusver het geval was.

Ik ben niet de enige die last heeft van cen zekere verdringing van de
vraag hoc Ieven, niet-leven en cen bezwaard leven tegen elkaar moe-
ten worden afgewogen. Meermalen zijn wrongfu! {ife-acties afgewezen
met het argument dat engeacht de feiten en omstandigheden het le-
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ven, onder welke voorwaarden ook, altijd beter is dan nict-leven{66)
of voorzichtiger gesteld dat het ons nict gegeven is: *fo wegh the value of
fife wath tmpatrments againsi the non-existence of life itself, zoals werd over-
wogen door de State Court of New Jersey(67) Zestien jaar later zou
de Supreme Court of New Jersey!68) zich alsnog voegen bij Califor-
nia en Washinglon die de wrongfid life-actic in beginscl reeds hadden
tocgelaten. De stelling dat leven altijd beter 15 dan niet-leven 13, he-
laas, ook niet vol e houden. In het derde deel over levenshetindiging
door artsen van zeer ernstig gehandicapte pasgeborenen heb ik deze
problematiek, waarvan al ecrder bleek in het maatschappelijk debat
over cuthanasic, aan de orde gesteld. Kennelijk wordt in onze cultuur
geleidelifk erkend dat ons leven een boder heefi of in 1eder geval kan
hebben. Het debat over het moeilifke begrip ‘queflity of ff# wijst even-
cens in deze richting. Een vraag dic dan naar aanleiding van het in
dit preadvies geschetste perspectief kan rijzen, is waarom wij enerzijds
bepaalde levensomstandigheden als z6 ongunstig beoordelen dat zij
tot ledere prijs moeten worden vermeden, van de selectie van pre-cm-
brve’s via afbreking van de zwangerschap tot het doen sterven van
pasgeborenen, maar anderzijds nicttemin aan het kind dat door cen
fout van cen derde veroordeeld 1s tot die ongunstige levensomstan-
dighceden het vergelijkenderwijs lichtere instrument zouden onthou-
den: de civielrechtelijke actie strekkende tot compensatie voor een niet
gewild en ernstig gehandicapt hestaan!

Inderdaad gaat het bij de wrengfi! ffe-actic om de koppeling van de
fout aan de levenslange gevolgen ervan. Op het morcilijke causaliteits-
probleem kom ik nog terug. Hier plaats ik alvast de kanttekening dat
de ernst van de gevolgen op zichzelf rechtvaardigt dat degene die de
schade zelf lijdt, het kind, een actie heelt tegen de Juedens, Meer nog
dan aan de ouders komt mijns inziens het kind, dat het leven heeft te
leven, de mogelijkheid toc van compensatic daarvoor. Misschicn is cr
nog een andere goede reden de lijn van handeling naar gevolg hier
nict door te snijden: de wrongfil fife-actic zou kunncn dicnen als ecn
corrigerend instrument op al te drieste wetenschappelijke manipula-
tic, als cen rem op cen al te instrumentec] gebruik van levensvormen.
QOok op dit punt kom ik neg nader terug,

(64) Vergehijk o.a. New York Superior Gourt, Becker v, Schwartz, 48, NUY. 2d 401, 386
NF zd 8o7, 1978.

671 State Court of New Jersey, Gleitman v, Cosgrove, 40, XY, 22, 227A 2d 68y, 1967,
687 Supreme Court of New Jersey, Procanik v, Cillo, 478 A, 2d 743, 1084
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£.0.2. Schade, vorzakelikheid en formele logica

Eerst zullen echter de schade en de causaliteit bij cen worongful fife-ac-
iie verhelderd moeien worden. Men kan immoers belogen dat het ge-
handicapte kind geen schade heeft geleden: zonder de fout zou het
nict cens hebben bestaan. [k meen dat we hier om 1e beginnen de be-
grippen schade en oorzakelijkheid uit elkaar moeten houden. De wet-
gever heeft de term schade niet gedefinieerd, maar als daarmee uit-
sluitend gedoeld wordt op het [eitelijk nadecl dat uit de litigicuze ge-
draging veorivlocit, dan heeft Sluviers gelijk indien hij stelt dat “wen
ter beantreoording van de vraay of dvor een (berospsifout schade is veroorzaokt de
fypothetische stiuatie zonder de fout (moet) vergeliken met de redle situatie mét de
Jout'. Schade en causaliteit hangen hier ten nauwste samen,

Waar Sluylers evenwel stelt dat de grote vrijheid die de rechter heeft
om de omvang van de schade te begroten hier geen oplossing biedy,
omdat daarvoor noodzakelijk is ‘daf vaststaat dat schade is geleden en dat is
hier niet het geval, kan 1k hem in het laatste deel van zijn zin toch niet
gcheel volgen. In deze redenering lijkt de schade geheel e sijn opge-
gaan in de causaliteit. Veel hangt al van heigeen men onder schade
wil verstaan. Van Dale definieert schade niet alleen als ‘hef nadeel dat
voor iemand uit de gebewrteris voortploert’, maar ook als ‘al wal de gaafhed van
iels teniet doef’, Met deze tweede betekenis van het begrip schade ko-
men we wat dichter bij de lecfomstandigheden waarin het kind is ko-
men le verkeren. Hofmann-van Opstall komt er nog dichter bij, en
begrijpt onder schade: ‘de onineming of vermindering van gunstige mogelijkhe-
den en/of van gunstige kansen’. Ernstig gehandicapt ter wereld komen
komt hicr wel heel dicht bij, en ik meen dan ook dat, hoe men het
ook wendt of keert, het kind schade is toegebracht, zcelfs indien we niet
kunnen beschikken over vergelijkende maatstaven,

Dit alles geldt uiteraard alleen indien alle overige schakels in de cau-
salileiiskelen aanwexig «#ijn (Bijvoorbecld zou de moceder inderdaad de
zwangerschap hebben afgebroken, als zij adequaal was geinformeerd?).
De inhoud, die men aan het begrip schade geeft, kleurt in zekere zin
de causaliteit, althans de methode waarmee de oorzakelijkheid tussen
feit en gevolg wordt vastgesteld. Mijn voorzichtige conclugie zou =ijn
dat de onzekerheld over de loestand van niet-bestaan van het kind op
zichzell nict in de weg behocft te staan aan het aannemen van schade
en oorzakelijkheid tussen de foul van de hulpverlener en het ernstig
gehandicapt geboren worden van het kind, indien de keten met words
verbroken door tussenkomend handelen of nalaten van de mocder, cen
bewijsproblecm op zich.
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De problemen met schade en causaliteit weerspicgelen het logisch
probieem dat het niet zo voor de hand ligt schadevergoeding te clai-
men, en tegelijkertid te stellen dal men eigenlijk niet geboren had mo-
gen worden. Terecht stellen Schoordijk{6g; en Gevers{7o) echter dat
niet het geboren zijn als zodanig de reden 1s voor de vordering, muar
het [eit dat men met cen crnstige zickic of handicap geboren is. De
schadevergoeding dient hier niet in de cerste plaats om het kind in de
hypothetische situatic te brengen, waarin het zonder de fout zou heb-
ben verkeerd  een maatstaf waarmee hier niet te werken valt — maar
om cen goede verzorging van het kind te realiseren en het lijden zo
mogelijk te verminderen. Met de Engelse Law Commission{71) meen
ik dat de formele logica hier niet in de weg zou moeten staan aan de
rechrvaardigheid, of zoals de New Jersey Supreme Court siclde in
Procanik v. Cilla: ‘Law i more than an excercise i logic, and logical analysis
— although essentiad to @ system of ovdered justive - showld not become an instru-
ment of tnpustice .

4.6.3. Rechtsplicht van de arts tegenover ongeborene?

Misschicn nog mocilijker dan schade en oorzakelijkheid bij wrongfil
ffe-acties s de vraag of er cen rechisplicht rust op de arts rekening te
houden met de belangen van het tockomstig kind. Schut{y2) stelt in
dit verband dat ‘de inpassing in ans rechissysteem van een subjectief vechi le-
genover de arts enf of de ouders op een voorkomen of verhinderen dat men als ge-
handicapte ler wereld komé ... in Nederlandse verhoudingen vooralsog niet moge-
ik flgkt)’. Lo ver zou vok ik nict willen gaan. Zo ver behoeven we
evenwel ook niet te gaan als we wel zouden aanvaarden dat er op de
medische professional een rechtsplicht rust zorgvuldig rekening te
houden met de gerechtvaardigde belangen van het tockomstig kind,
voor zover deze niet in de weg staan aan de gezondheid van de moe-
der. De ingrijpende, want levenslange consequentics van verzuim
rechivaardigen op zichzell de sanvaarding van een dergelijke rechis-
plicht wel. Sluyters concludeert in dit verband dat het kind geen erong-
ful fife-actie toekomi omdal *tegennver het loekomstig kind geen vechisplicht be-
staat het op de wereld te laten komen’. Door deze formulcering te kiezen stell

ibg) Thidem.

{7 Thidenu.

{70 Report on Tnjuries to unbom childven, nr. 6o, Coimnd 57000 Law i an antefact and,
if social fustice requires that there should be a remedy given for a wrong, Hen logic should not stand in
the way.

{7} Thidem.
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ook I de keuze mijns inziens w scherp voor, althans scherper dan
noodzakelijk, zoals uil mijn betoog hiervoor mag blijken,

£-6.4. Ompang van de schude

Een laatste argument dat wel wordt aangevoerd tegen de wrongfid life-
actic betreft de rechterlijke toctsing van de omvang van de schade.
Hoee moet het lijden worden gewogen, het smartegeld bepaald in het
geval dat de vordering tegen de aris gericht is? Hiervoor is al gerele-
reerd aan de onmogelijklicid van ecn vergelijking van de toestand van
niet-bestaan met die van een gehandicapt bestaan, Mifn antwoord zou
met enige overdrijving zijn: Rechters docn nicts anders, hrengen on-
derscheidingen aan, mewen, begroten en maken hun schattingen, Ze-
ker het huidige burgerlijk recht bicdt daartoe ook alle ruimte, inclu-
sief bijvoorbeeld de mogelitkheid schade 1n een andere vorm dan een
geldsom e doen vergoeden.

£.6.5. Fen wrongfil Bfe-actie leven de ouders?

Ecn belangrijk bezwaar tegen de wrongfd fife-actie, dat cchter relatief
weinig aandacht krijgt, betreft de juridische verbondenheid van een
wrongful fife-actie, gericht tegen de hulpverlencer, en de wrongfid fife-ac-
tic, gericht tegen de ouders. De vrijheid van de moeder te heslissen of
71 al dan miet tot afbreking van de awangerschap over wil gaan, de
vrijheld tot voortplanting van de ouders en in het algemeen hun vrij-
heid het leven naar eigen inzicht in e richten, maar ock de in het be-
lang van het gezin geschreven wettelijke en verdragshepalingen com-
pliceren de wrongfl fife-actie van een gehandicapt kind egen «ijn ou-
ders zeer aanzienlijk.

Hoewel zich voorbeelden laten bedenken waarin de ouders verre-
gaand onzorgvuldig handelen of nalaten ten opzichie van hun toe-
komstig kind, meen ik dat het familierecht hier voor het civiele recht
gaat. Het is dan echter wel de vraag of dal geen consequentes heeft
voor de wrengful fife-actc van het gehandicapt kind tegen de hulpver-
lener, In dil verband is de beslissing van het Bundesgerichtshot in Zi-
vilsachen d.d. 18 januari 1983 van belang, {73} waarin dit college tot de
conclusie komt dat in cen wrongful! fife-actic de juridische aansprake-
lijkheid in verband met de onderlinge rechien en plichuen van hulp-
verlener, ouders cn kind nict langer ‘tragbar’ mag heten. Het Hof gaat
er in deze zeer lezenswaardige beslissing vanuit dat, indien een aan-

73 BGHZ 18 Januar 1983, Enscheidungen 86, go.
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spraak van het kind tegenover de hulpverlener aanvaardbaar is, ook
aansprakelijkheid van de ouders moct worden aangenomen dic wil-
lens en wetens cen kind ter wereld hebben doen komen ondanks cen
zwarc (genctische) belasting, Indien we kunnen erkennen dat de in-
troductie of het weren van de wrengfid fife-actic uit het Nederlands aan-
sprakelijkhedsrecht eigenlijk een rechtspelitieke keuze behelst, dan is
het duidelijk dat hier cen belangrijk argument ligt de wrongfi! ffe-ac-
tie niet toe Le laten!

Een volgend argument contra kan worden gevonden in de maalt-
schappelitke omsiandigheden: In de Nederlandse samenleving wordt
een gehandicapt kind over het algemeen mede met behulp van de so-
ciale wetgeving behoorlijk opgevangen.

Ook de arts, die uit beduchtheid voor cen mogefijke wrongful fife-actc te
snel adviseert tot afbreking van de zwangerschap, kunnen we missen,
evenals de daarbi] behorende in de Verenigde Staten beruchte ‘de-
fensieve geneeskunde’.

Daarbij maken we echier wel een keuze tégen versterking van de zwak-
ke positie van het tockomstige kind. De nalatige arts, door wicns fout
cen onlecfhaar leven geleefd moet worden, ziel zich niét geconfron-
teerd met het lijdend voorwerp van zijn verzuim. Daar kan men alleen
vrede mee hebhen, indien de mogelijkheden voor het toekomstige kind
om vergoeding te verkrijgen van de letsel- en andere gezondheids-
schade, die het gevolg is van de [out van de hulpverlener, rechtens vol-
doende vaststaan, niet alleen ter zake van fouten die #jdens dc zwan-
gerschap zijn gemaakt, cn wel met behulp van art, 1:2 BW, maar ook
ter zake van fouten die hebben plaatsgevonden voor de zwangerschap,
desnoods door aanvullende wetgeving. Metl name de ontwikkelingen in
het embryo-onderzock maken een dergelijke 1ot dusverre in ons recht
pict vastgestelde aansprakelijkheid zeer wenselijk.

HoorFpsTuk 11
[ EVENSREEINDIGING DOOR ARTSEN RONDOM DE GLEBOORIE
t. Late zwangerschapsatbreking
r.1. Probleemstelling

Dankzij geavanceerde diagnostsche instrumenten, met name beeld-
vormende technieken, komt het steeds vaker voor dat reeds tijdens de
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zwangerschap met behulp van echoscopie kan worden vastgesteld dat
de ongeborene hjdt aan een zeer ernstige stoornis of misvorming van
organcn of orgaansysicmen. Meestal gaat het daarbij om structurele
afwijkingen bij de vrucht, die voorheen eerst aan hel licht (raden bij
de geboorte,

Zcker indien de dood van het kind kort na de geboorte en ondanks
behandeling onafwendbaar is, wordt het door artsen en ouders als zin-
loos, soms zells wreed crvaren de moceder tegen haar wil tc dwingen
het tragische beloop van de natuur af te wachten, Niet zelden richten
dec ouders in dat geval het verzock aan de gynaccoloog om de zwan-
gerschap alsnog af te breken. Voor zover daarbij sprake is van ecn
zwangerschapsduour van meer dan 24 weken {de levensvatbaarheid-
grens die in de regel wordt aangehouden: De vrucht wordt geacht in
beginsel int staat te zijn buiten het moederlichaam in leven te blijven)
wordt in gvnaccologic wel gesproken van cen ‘late zwangerschapsaf-
breking'. Deze ingreep vindt in de regel plaats in het zickenhuis en
bestaat uil ecn zorgvuldig begeleide tocdiening van prostaglandines
waardoor de ongchorene sterft in de baarmoeder, en zou na ruwe
schatting tientallen keren per jaar in Nederland plaatsvinden.

Bij behandeling van de status van de vrucht{74) ben ik reeds ingegaan
op dc bescherming en beschermwaardigheid van de levensvatbare
vrucht, Late zwangerschapsafbreking, opgevat in de hierboven aan-
gegeven zin, 1s in Nederland miet toegestaan, Act, 82a S ‘Onder een an-
der, of cen kind bij of korl na de geboorte, van het leven beroven wordt begrepen:
het doden van een vruchi dic naar redelyjkerwijs verwncht mag worden in staat is
butten het moederlichaam in leven fe bljpen.”. De levensvatbaarheidsgrens
van ongchorenen is — we zagen dat reeds bij behandeling van de sta-
tus van de vrucht - een juridisch zeer relevant moment. De rechis-
puositie van de vrucht, ouder dan 24 weken, benadert die van de pas-
geborene, en komt daarmee in leder geval meer overeen dan met de
rechtspositie van de niet-levensvatbare vrucht. De vraag die in dit
hoofdstuk aan de orde zal komen luidt of] en «o ja onder welke voor-
waarden, laie zwangerschapsatbrcking ondanks de strafbaarstelling
van art. 82a Sr zonder strafrechielijke gevolgen kan blijven. Dit vraag-
stuk is in mecr opzichten verwant aan de dilemma’s met betrekking
tot het levensbeéindigend handelen door ariscn bjj ernstig gchandi-
capte pasgeborenen. Dat vormt de reden voor het in dit hoofdstuk by
clkaar plaatsen van de beide vraagsiukken, hoewel cr natuurlitk rele-

i74) Vergelijk hoofdstok U subparagraaf g.4.2.2.
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vante verschillen tussen beide vraagstukken bestaan, waarvan de be-
langrijksic wel is dal bij late wwangerschapsafbreking de ongeborene
zich nog bevindt in het lichaam van de moeder met alle consequen-
ties van dien.

De late zwangerschapsafbreking hehandel ik in vergelijking met de le-
vensbe#indiging door artsen van crnstig gchandicapte pasgeborenen
tamelifk summicr, omdat cen decl van de cerstgenoemde problema-
tick (art. 2 EVRM en de levensvatbare vrucht, bepaling van levens-
vatbaarheidsgrens door de rechter, conllicterende rechien van moeder
en vrucht} reeds aan de orde 1s geweest in het tweede decl van dit pre-
advies bij bespreking van de status van de vrucht, terwijl een ander
deel {Kan de medische exceptic of het conflict van plichien door de
arts worden ingeroepen?] aan de orde zal worden gesteld bij de le-
venshetindiging door artsen van ernstig gehandicapte pasgeborenen.
Ik zal ik dit hoofdstuk met name ingaan op cen rapport van de Ne-
derlandse Vereniging voor Obsletrie en Gynaecologie (NVOG) over
late zwangerschapsafbreking en de juridische implicatics daarvan, die
wederom min of meer vergelijkbaar zijn met dienovereenkomstige re-
cenl. uitgebrachte rapporten van KNMG en de Nederlandse Vereni-
ging van Kindergenceskunde over levensheéindiging van ernstig ge-
handicapte pasgeborenen,

r.2. et eindrappori ‘Late zwangerschapsafbrebing” (NVOG)

r.2.1. Uitgangspunien

lir bestaan tussen de centra, waarin atbreking van een vergevorderde
zwangcrschap plaatsvindl, soms aanzienlijke verschillen in de wijze
waarop wordt omgegaan met een daartoc strekkend verzock. Gaat
cen verwijzende klinick — nadat op haar verzock door een academisch
centrum evaluatie heefl plaatsgevonden  soms over tot afbreking van
de zwangerschap zonder nadere en adequate besluitvorming, soms
ook zou — indien echoscopisch onderzock eventueel aangevuld met
chromosomaal onderzoek zou plaatsvinden - met bijna 100% zcker-
heid tijdig ecn combinatic van ernsiige structurele afwijkingen aan te
tonen zijn, die voorspelbaar zou lciden tot zeer ernstige geestelijke
handicaps of overlijden kort na de geboorte, Ook al is het volstrekt
duidelijk dat het vitdragen van de zwangerschap tot cen psychische
noodsituatic bij de ouders kan leiden, dikwijls bestaal geen bereidheid
om een verzock van de ouders tot zwangerschapsafbreking in te wil-



ligen in verband met de mogelijke juridische, lees sirals of wchirech-
telijke, gevolgen,

£.2.2. Korle voorgeschiedenis

In 198g is binnen de Nederlandse Vereniging voor Obstetrie cn Gy-
naccologic cen gesprek op gang gekomen over de medisch-ethische
vragen met betrekking tot de late zwangerschapsafbreking. Dit leidde
achtereenvolgens ol cen Discussienota (1g8g) die na te zijn voorge-
legd aan de Werkgroep Perinatologic van de NVO(G, de Sectie Peri-
natologie van Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde en de
Beraadsgroep Gesondheidsethick en Gezondheldsrecht van de Ge-
zondheldsraad leidde tot cen tweede versie {19go), dic is voorgelegd
aan de ledenvergadering van de Nederlandse Vereniging voor Ob-
stetric en Gynaceologic. Nadat zich begin 1992 incidenien hebben
voorgedaan, die erop wijzen dat er discrepantie bestaat in de wijze
waarop de regionale Genecskundige Inspecties met dit vraagstuk om-
gingen, heell de NVOG onder leiding van 1.W. Wladimiroff op 23
september 1992 cen cindrapport ‘Late zwangerschapsafbreking het
licht doen zien,

1.2.3. Hoofdlijnen van de infoud

Het rapport behandelt de hierboven verkor weergegeven prablecm-
stelling zeer uitvocrig en geeft een aantal duidclijke richtlijnen voor de
door de gynaecoloog te volgen gedragslijn bij een verzoek om late
zwangerschapsafbreking. De in het rapport opgenomen heoordelings-
criteria gelden met name voor de situatie waarin het uitdragen van de
zwangerschap voor de moeder c.q. de ouders een psvehische noodsi-
tuatie zou opleveren. Daartoe wordt achtereenvolgens getracht cate-
gorieén van ernsuge loetale siructurele afwikingen te defiméren, de
voorwaarden tc omschrijven waaronder tot zwangerschapsafhrcking
zou kunnen worden overgegaan en richtlijnen voor de behandelend
gvnaccoloog tc geven over de wijze van besluitvorming, de heslissing
zelf, de voorbereiding van de swangerschapsalbreking, de aard van de
methode, de uitveering en nazorg, verslaglegging en melding aan de
Gemeentelijk lijkschouwer met alschrifi aan de Regionale Genees-
kundige Inspectie.

Het rapport benadrukt in dit verband de noodzaak van overcenstem-
ming tussen het obstetrische {intra-uteriene} en neonatologische {extra-
utericne) heleid in verband met de directe betrokkenheid van de kin-
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derarts bij behandeling van het {onverhoopt] levend ter wereld ko-
mende gehandicapte kind,

r.2.4. Lvie belangrjke aandachtspunten

Indien de diagnostische bevindingen één of meer stiructurele alwijkin-
gen aannemelijk maken dient zorgvildige aandacht te worden besteed
aan drie aspecten:

a. Hoe zeker is de diagnose? Is aanvullend onderzoek noodzakelijk?
Hier doet zich cen helangrijk verschil voor met de situatic van de ern-
sig gchandicapte pasgehorene, die uileraard veel toegankeljker is
voor diagnostek. Zekerheid omirent de aard van de afwijkingen bjj
de levensvatbare vrucht vercist een grote deskundigheid, ervaring,
kennis van syndromen, mogelijkheden van aanvullend onderzock en
de beschikbaarheid van hoogwaardige ultra-geluidsapparatuur.

. Hoce crnstig is de afwijking met betrekking 1ol de levensvatbaarheid
van de vrucht en de kwaliteit van het te verwachten leven? [let rap-
port haakt hier aan bij cerdere in de literatuur omwikkelde criteria
van een kansloos ol onleethaar leven, waarop ik nog nader in de vol-
gende paragraaf zal terugkomen. Is sprake van cen dubicuze tot goc-
de prognose, en te verwachien dat het toekomstig kind onafthankelijk
zal kunnen leven van medische en verplecgkundige technicken, dan
kan — ondanks cen zelfs dringend verzoek van de ouder - geen spra-
ke zijn van cen door bijzondere omstandigheden gerechovaardigde
ezwangerschapsafbreking.

¢. Bij welke zwangerschapsduur zijn de afwijkingen vastgesteld? Ook
hier ligt ecn bijzondere mocilijkheid, die verband houdt met het feit
dal de vrucht zch nog in het lichaam van de moeder bevindi, Her
met enige precisic bepalen van de zwangerschapsduur is geen een-
voudige opgave en vraagl eveneens grote deskundigheid, ervaring, en
hoogwaardige hulpmiddelen. Het rapport plaatst de ondergrens van
zelfstandige levensvatbhaarheid voor vroeggeborenen bij een zwanger-
schapsduur van 24-25 weken. Uit onderzock komt naar voren dat de
ovetlevingskans hij 24-27 weken 3y9%o is, en bij 28-42 weken 84%.

r.2.5. Jorgvuldigheidsvoorwaarden voor late zvangerschapsafbrefing

Naust de richuijnen die betrekking hebben ep besluitvorming, uitvoe-
ring, nazorg, verslaglegging en melding worden in het rapport de vol-
gende voorwaarden van zorgvuldigheid voor cen late zwangerschaps-
afbreking geformuleerd:

a. De rwangerschapsduur en de prognose mocten zeker zijn;
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5. De crnst van de foetale structurele afwijkinglen! valt in één van de
in het rapport nader omschreven categoricén;

e De voortzelling van de zwangerschap leidt niet tot verbetering van
dec diagnostische nauwkeurigheid of prognosestelling;

d. Het verzock tot afbreking van de zwangerschap moct vripwillig,
volhardend, klernmend en na zorgvuldige overweging door de ou-
ders zijn gedaan na cen uitvocrige voorlichting door &én of meer
leden van het overlegteam;

e. Er moct overeensiemming bestaan tussen gynaccoloog en kinder-
arts over het te volgen beleid af te zien van levensverlengend han-
delen;

- De hesluitvorming vindt plaats binnen cen overlegteam.

1.9. De lwelaatbaarheid van late zwangerschapsafbreking

£.3.1. Inleiding

Is het  ondanks de bewoordingen van art. 82a Sr toelaatbaar dat
cen gynaccoloog op dringend verzock van zijn patiénte cen late abor-
tus bi] haar vitvoert, nadat zeer ernstige afwijkingen aan de vrucht
zijn vasigesteld? In het hiervoor geciteerde rapport wordt onderscheid
gemaaki tussen de situatic dat de afwijkingen uiteindelijk nict met het
leven verenighaar zijn en de situade dat er een, «ij het geringe, over-
levingskans bestaal, gepaard aan cen infauste prognose met betrekking
tot cen Iecthbaar leven.

In hei eersie voorbeeld waordi ook wel gesproken van een kansloas le-
ven. Naar de huidige stand van de medische wetenschap bestaat geen
uilzicht op exira-utcrien leven, dan wel uitsluitend door het instellen
van cen behandeling, die niet werkelijk bijdraagt aan de overlevings-
kansen voor het kind op langere termijo. De behandeling stelt slechts
ecn onalwendbaar overdijden ult cn zal om dic reden in de regel wor-
den gekwalificeerd als medisch zinloos. In het rapport worden een
aantal voorbeelden genoemd: ancncetalie, syndroom van Potter op
basis van bilaterale renale agenesie, trisomie 13 en 18,

Het tweede type situatic haakt aan bij wat wel cen onleetbaar leven
genoemd wordl.{75) Het gaat hier om ernstige alwijkingen die het we-
komstig kind cen zeer gering levensperspecticf bicden door de afwe-
zigheid van of een uilerst beperkl vermogen 1ol communicatic en zelf-

{751 KNMG-rapport Commissie Aanvaardbaarheld Levenshedindigend Handeien (CALj
Ernstig gehandicapte pasgeborenen, Utrecht, 1ggo.

el o}
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redzaamheid, athankelijkheid van het medisch circuit, vaak pijnlijke
azndoeningen en de onmogelijkheid om in een eigen gezin op 1c
grocien, Het kind zal vrijwel altijd athankelijk blijven van medische
techniek, die naar verantwoord medisch inzicht zinloos word geacht,
In verband met de medisch-techmische ontwikkelingen en omdat de
cindverantwoordclijkheid van de individucle arts daardoor cnaan-
vaardbaar zou kunnen worden beperkt, is in het rapport algezien van
een limitalieve opsomming van criteria voor het vaststellen van deze
situatic.(76;

In beide hiervoor geschetste omstandigheden is het de vraag of, in-
dien de dood van het toekomstig kind op afrienbare termijn onver-
mijdelijk is en alle leven uitsluitend uit lijden zal bestaan, het tijdstdp
van sterven mag worden vervroegd door cen daartoestrekkende zwan-
gerschapsatbreking. In dit verband zij opgemerkt dat ik In het tweede
hoaldsiuk uitvoeriger ¢al Ingaan op met name de gevolgen van de ge-
boorte met een ernstige handicap,

1.5.2. Art. 82a Sr en het kansioze leven

Alvorens de mogelijkheid in beschouwing te nemen dat cen gynacco-
loog ter zake van art. 82a jo. 287 Sr wordl ontslagen van rechtsver-
volging is cr alle reden cerst na tc gaan of cen redelijke unideg van art.
82a Sr in het geval dai sprake is van uiteindelijk nict met het leven
verenighare afwijkingen bif de vrucht niet reeds met zich meebrengt,
dat de gynaecoloog zal mocten worden vrijgesproken. De hewoordin-
gen van dit artikel refereren immers niet aan de zelfstandige levens-
vatbaarheidsgrens voor ongeborenen, dic naar huidig medisch inzicht
gelegen is rondom de 24ste week van de zwangerschap, maar betrel
fen: ‘een vrucht die naar redelifhertotls venwacht mag worden in staat is buiten het
moederlichaam tn leven fe blgven”,

Natuurlijk is het mogelijk om met behulp van hoogwaardige medische
technologie en geavanceerde verpleegkundigenzorg ernstig aangedanc
vruchten in (biologisch) leven te houden, maar cen redelifke uitleg van
de desbetrellende sirofe uit art. 8za Sr zal waarschijnlijk uitgaan van
cnkele bakens uit de euthanasie-jurisprudentie van de Hoge Raad zo-
als hei objeciief of verantwoord medisch inzicht cn in de medische
cthiek geldende normen, Het zou mij geensans verbazen, indien de
stralrechter bij wocwsing van ‘een vrucht die naar redelykerays verwachi may

{76) Vergelk ook de weluilgewethie eritetia in bet nog nader te behandelen rapport
‘Doen of laten” van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde, Utrecht, 1age,
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roorden i staal 15 butlen hef moederfichaam in leven le blijven’ aan de medisch-
prolessionele inzichten tot vrijspraak zou besluiten.

Wellicht mag ik hier nog aan toevoegen dat het zelfs de vraag is of
zorgvuldig medisch handelen hier nict met zich mechrengt dat de
vrouw en de vrucht het lijden dat met de geboerte cn de daarna tc
nemen medische maatregelen gepaard gaat moet worden bespaard,
Ook in de leer van de toenemende beschermwaardigheid van het
menselijk leven zou een eerdere levensbegindigende ingreep in de
vorm van abortus van de vrucht meer in de rede liggen dan het op-
centelijk doen of laten sterven van het kind na de geboorte. Dit alles
stel ik, ervan unitgaande dat nict de geringste twijfel bestaal over de re-
sultaten van de diagnostick i utero. Op de vraag of, indien onder
strikic voorwaarden van zorgvuldigheid late zwangerschapsalbreking
zou kunnen worden tocgelaten, beperking daarvan tot cen aantal door
de Minister aangewezen centra aanbeveling verdient, kom ik nog te-
rug.

1.3.4. Rechtvaardigingsgronden voor de gynaecoloog?

Kan de gynaecoloog die naar de regels van zijn kunst cen late zwan-
gerschapsatbreking heeft uwitgevoerd, zich beroepen op de medische
exceptic dan wel de noodtoestand 1in strafrechtelijke zin: het conflict
van plichien? Beide straluitsluitingsgronden komen uitgebreider aan
de orde in de volgende paragraaf. Hier zij recds vermeld dat de me-
dische exceptie de gynaecoloog mijns inziens niel zal kunnen balen,
Evenals het geval is bij cuthanasic, waarvoor de Hoge Raad tocpas-
sing van de medische exceptie uitdrukkelijk heeflt afgewezen, s bij
abortus sprake van cen bijzondere vorm van medisch handelen, waar-
m waardeoordelen die niet in het byjzonder aan de genceskunde zijn
gehonden ecn grote rol spelen.

De vraag of de arts zich met succes kan beroepen op het teit dat hij
zich na kennisneming van de diagnostische resultaten en het dringend
verzoek van zijn patiénte bevond in ecn noodtoestand in strafrechte-
lijke zin, is minder cenvoudig te beantwoorden. Op zichzelf ligt cen
zekere analogic met de jurisprudentiec van de Hoge Raad inzake eu-
thanasic voor dc hand. ok daar ging het om medisch handcelen op
een grensvlak, ook hier kunnen strikte voorwaarden van zorgvuldig-
heid ontleend worden aan normen van medische cthick en verant-
woord medisch inzicht, Relevant is vooris het gegeven, dat het bij late
zwangerschapsatbreking - meer dan bij cuthanasic - gaat om een uir-
zonderlijke ingreep die relatiel zelden wordt verricht. Mijns inziens
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maakt de schaal waarop late zwangerschapsatbreking zou voorkomen
en de in het rapport van de XVOG voorgesielde meldingsplichi aan-
vaarding van het conflict van plichten aannemelijk. Voor de daarte-
gen ook wel aan te vocren bezwaren mag ik tenslotte verwijzen naar
de volgende paragraaf, waarin ik hetzelfde verweer bespreck in het ka-
der van de levenshedéindiging door artsen van ernstig gchandicapte
pasgeborencen.

1.3.4. Wenselijkheid van ministeriéle aanwijzing van de centra

Zijn de ethische en juridische vragen met betrekking tot de late zwan-
gerschapsatbreking niet eenvoudig, hewelfde geldt voor de wijze waar-
op de diagnostiek wordt verricht en de beslissing tot atbreking van de
zwangerschap wordt uitgevoerd, Juist omdat bet onderzock plaats-
vindt in het moederlichaam — in tegenstelling tot de diagnostick bij de
pasgchorene — is een grote deskundigheid en ervaring noodzakelijk
am zekerheid te verkrijgen omtrent de aard van de afwijkingen. Es-
senticel s hicrbij de beschikbaarheid van geavanceerde hulpmiddelen
en  hoogwaardige ultra-geluidsapparatuur. Ook het overleg met
Staatstoczicht en/of Openbaar Ministerie vraagl om een zekere con-
unuiteil, opdat misverstanden tussen de klinick en de toetsende in-
stantiec zoveel mogelijk worden voorkomen, Tk mag deze paragraal
dan ook afsluiien met mijn aanbeveling om beleidsmatig ruimte te
scheppen voor de late zwangerschapsafhreking door van overheids-
wege het zegel 1e hechien aan door de beroepsgroep ontwikkelde eri-
teriz daarvoor met beperking van het aantal klinicken, dat deze uit-
zonderlijke medische verrichling voor zijn rekening wil nemen. Wijzi-
ging van art. 82a 8r en/of andere werttelijke bepalingen acht ik — mede
in het licht van art. 2 EVRM — wensclijk noch aangewezen,

2. Doen en laten sterven aan het begin van hel leven
2.1, Achtergrond en probleemsielling

Van de ongeveer 180.000 kinderen dic icder jaar in Nederland wor-
den geboren, blijken bij bijna 4000 kinderen ernstige gezondheids-
problemen te bestaan, soms door ernstige aangeboren afwijkingen {a),
soms na ecn zeer korte zwangerschap (h) en soms door problemen die
bij de geboorte zijn gerezen, zoals na emstig zuurstotgebrek (c). Her
jonge subspecialisme van de kindergenceskunde dat zich in het hij-
zonder richt op de zorg voor deze zeer zieke en zeer kleine pasgehbo-
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renen, de neonatolegie, heeft in de laatste twindg jaar cen ongekende
ontwikkeling doorgemaakt, en kan bogen op uitstekende resultaten.
Geavanceerde echnick en toegenomen medische en verpleegkundige
vaardigheden leidden crtoe dat in Nederland ongeveer 85% van deze
pasgeborenen overleell en dat bij overlevenden een kans van g5% be-
staat dat zc hun leven zonder crnstige handicap kunnen beginnen.
Het kunnen behandelen van steeds kleinere en ziekere pasgeborenen
rocpt evenwel ook medisch-cthische vragen op. Zo stierf vermoedelijk
een derde tot de helft van de 5%, die het ondanks intensieve zorg uit-
eindelijk #éef haalde, na en door cen menselijke handeling, omdat ver-
der gaan met de medische behandcling doer de artsen zinloos werd
geacht.

Dat rocpt in de cerste plaats vragen op over de juistheid van het uit-
gangspunt dat ten grondslag heefl gelegen aan de medische behande-
ling: de medische indicatie. Heeft de welhaast normatieve inviced die
witgaat van de technologie niet een te belangrijke rol gespeeld? Nict zel-
den dwingen de beschikbaarheid van technische voorzicningen en de
aan de neonatologic vaak inherente tijdsdruk waaronder de behande-
ling plaats moet vinden cen behandeling af die meer geinspireerd is
door het adagium ‘op hoop van zegen’, dan door de stelregel dat de
arts zich ‘bij twijfel onthoude’. De rechivaardiging van medisch ingrij-
pen wordt kennelijk gegeven geacht, de legitimatie daarvan vooronder-
steld. Het i1s echter de vraag of de constitutioneel en verdragsrechtelijk
gewaarborgde persoonlijke integriteit van de patiént nict in de weg staat
aan deze vooronderstelling, die tot gevolg kan hebben dat ook de ge-
neeskunde zcll lijden tewceg hrengt: iatrogeen of fechnogeen lijden.

Men kan de juridische probleemstelling op lenminste twee manicren
beschrijven:

Positiefrechtelijl: Naar de letter van de suafwet vervullen artsen enkele
honderden malen per jaar de delictsinhoud van het deoor de wetgever
als moord gekwalificeerde misdrijf en opzichte van hun ernstig gehan-
dicapte pasgeboren patiénijes. Deze gedraging geschicdt bij wege van
nalaten of in de vorm van cen handeling, maar altijd weloverwogen en
na rijp {team)beraad. Van de juridische vragen die hier kunnen rijzen
springen cr dric uit: Dient het recht deze praktjk van levensbheiingi-
ging toe te laten, zo ja: onder welke voorwaarden? Hee verhouden in
her kader van de beslissingsbevoegdheid tot levensbeiéindiging het me-
disch oordeel en de ouderlijke macht zich tot elkaar? s maatschappe-
lijke toetsing van de beslissing noodzakelijk, zo ja: op welke wijze?
Rechtstheoretisch: Het probleem van levensbeéindiging door artsen van
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ernstg defecte pasgeborenen lifkt model te staan voor een bredere pro-
blematiek die wordt opgeroepen door het suceces van ccen offensieve
1echnisch georiénicerde geneeskunde. Een samenleving, die het sucees
wil aanvaarden, mag de keerzijde daarvan niet verdringen. In termen
van het recht: Willen we de met cen zeer onzckere prognose aunge-
vangen maar achreraf succesrijk gebleken behandeling legitimeren? Zo
Jja, dient deze legitimatie zich dan misschien mede uit te strekken tot de
cventueel noodeakelijke *herstelhandeling’ waardoor de onbedoeld on-
gunstige gevolgen van hel offensiel medisch handelen worden opgche-
ven? Of mogen deze ongunstige gevolgen ongeregeld worden gelalen?
Deze laatste benadering vraagt om cen nadere bezinning op de ver-
houding tssen recht en genceskunde, en in het bijzonder op het
rcchtskarakter van medisch handelen. Al ecrder heb ik in dit pread-
vies gewezen op het [eit dat medisch handelen als zodanig nooit ge-
definicerd is voor het recht. De normatieve beoordeling van medisch
handelen geschiedt in de regel met cen zckere terughoudendheid: in
het civicle recht, tucht- en strafrecht bieden de respectieve criteria van
de redelifk bekwaam arts, de plurilformiteit van de medisch professio-
nele standaard cn de medische exceptie de arts op goede gronden een
ruime beoerdelingsvrijheid. Naarmate de gevolgen van medisch han-
delen echter ingrijpender zijn, de keuzen in de zorg onontkoomhbaar
worden cn de variade van medische handelingen verder toenecmt
loont het de moeite het medisch handelen aun een nadere analyse ie
onderwerpen. Deze analyse vangt aan met de vraag, waaraan de arts
de door het recht te verlenen legitimatie omleent voor handclingen,
waardoor cen ingrijpende inbreuk kan worden gemaakt op de geeste-
lijke en lichamelijke integritell. van een ander?

In dit heoofdstuk stel ik de juridisch relevante aspecten van beide be-
naderingswijzen, zowel de positiefrechiclifke als de rechistheoretische,
achtercenvolgens aan de orde.

Het helang van juridische hbemoeiing met deze medisch-ethische pro-
blematiek s groot. Het ontbreken van een zichthare maatschappeli-
ke consensus werkt het bij de artsen reeds bestaande geveel van
rechtsonzekerheid nog tn de band, met alle gevolgen van dien voor
ven goede geneeskunde in her algemeen en de bespreckbaarheid van
deze problemen in het bijzonder. Bij het uithlijven van adequate cn
duidclijke juridische antwoorden op de gestelde vragen moet gevreesd
worden dat medische beslissingen mede hepaald worden deor nict-
medische factoren, waartoe ook de beduchtheid voor justinéle maat-
regelen te rekenen is. Indien daardoor ecn defensicve (angstge) ge-
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neeskunde in de hand wordl gewerkt, en een gebrek aan openheid van
dc beroepsgroep over de werkelijke gang van zaken — dus cen zckere
onvatbaarheid voor toctsing  zijn dat uiterst onwenselijke gevolgen.

Als cen belangrijke voorzet voor dese discussic «ijn intussen van de
zijde van de beroepsgroep zelf twee helangrijke rapporten verschenen
waarin beproefd wordt een beoordelingskader voor deze problematiek
te scheppen, cn verschillende daartoe te beprocven criteria worden
voorgesteld(77) (78).

Men verwarre deze problematick intussen et met het daarvan prin-
cipicel 1c onderscheiden vraagstuk van de cuthanasic, waarin centraal
staat de {geelausuleerde; vrijheid van de patiént om het leven naar ei-
gen Inzicht in te richten en de stervensfase daarvan niet il e zonde-
rent. In dit hoofdstuk gaat het cchter niet om de wens van de patiént,
maar om hetl vordeel van de arts zell over de sirekking van zijn me-
disch handelen. Voldoen zijn maatregelen nog aan de elementaire
voorwaarden voor medisch handelen, hijvoorbecld dat «ij nog bij-
dragen aan het welzijn van zijn patiént? Het cigen oordeel van de pa-
tiént daarover is bij deze groep van wilsonbekwamen niet bekend, of
zou in beginsel kunnen worden weggedachlt. Is cuthanasic cen patént-
gecentreerd vraagstuk, dat in het kader van dit preadvies verder niet
aan de orde komt, de problematick van het medisch zinloos bandelen
hij wilsonbckwame patiénten plaatst het eordeel en handelen van de
arts zelf in het middelpunt van de juridische belangstelling, is in ze-
kere zin cen arts-gecentrecrd vraagsiuk.

2.2, Laut fet recht levensbedindiging van emstig gehandicapte pasgeborenen foe?

2.2.1. {Iel wetielifh stramien

Bijzondere weiielijke bepalingen met beirckking tot levensbeéindiging
door artsen van crustlg gechandicapte pasgeborenen ontbreken in ons
recht. De beoordeling van de toclaathaarheld van deze gedragingen
dient dan ook plaats te vinden in het kader van algemene richtingge-
vende rechtsheginselen zoals de antonomie, rechtsgelijkheid, rechtsze-

i77: Discussicnota KNMG inzake levensbe@indigend bandelen Lij wilsonhekwame pa-
tiénten, deel 1 zwaar defecte pasgeborenen 1990, Utrechl, Medisch Cortact 1988722,
p- Byg-yo4.

{78) Doen of laten? Grenzen van het medisch handelen in de neonawlogie, Nederlandse
Vereniging voor Kindergeneeskunde, 1gg2, Utrecht.
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kerheid en rechtsbescherming(7y) en aan de hand van ecn aantal wet-
telijke bepalingen tn verdragen, Grondwet en wellen in formele zin:
arll. 2 en 3 EVRM (c.q. arit. 6 en 7 IVBPR], 10 cn 11 Grondwet als-
mede de artt. 287, 289 en 255 Sr. Daarnaast zijn hier van belang het
contractuele kader waarbinnen de medische handeling plaatsvindt (na
inwerkingtreding van de WGBO: de genceskundige bchandelings-
overeenkomst) en de medisch- professionele standaard waaraan het
medisch handelen in het eivicle | tucht- en strafrecht in de regel wordt
getoetst.

Het EVRM kent nict met zoveel woorden cen individueel te imple-
menteren recht op leven toe, maar legt de overheid de verplichting op
het recht op leven van cenieder te heschermen, in de tweede zin ge-
volgd door cen geclausuleerd verbod van opzettelijke levensberoving:
Freryane’s night to fwe shall be protected by law: no one shall be deprived of his
fife infentionally _..° Nict het leven zelf, maar het recht op leven dient
door de nationale welgever te worden bescherind,

Dec in het Wetbock van Strafrecht opgenomen bepalingen met be-
irekking 1ol de levensdelicten geven, naar mag worden aangenomen,
genoegzaam inhoud aan deze verplichting, dic waarschijnlijk niet al-
lecn aan de wetgever, maar aan de overheid als geheel geacht moct
worden te zijn opgelegd. Zou echter in de toekomst uit de Neder-
landse jurisprudentic blijken — hetgeen onwaarschijnlijk is — dat le-
vensbedindigend handelen door artsen zich onttrekt aan de werking
van de commune strafbepalingen, dan vou art. 2 EVRM de Neder-
landse wetgever waarschijnlijk nopen tov aanvullende en specifieke Lor
bescherming van de patiént te ontwerpen wetgeving. Nu de Hoge
Raad, zoals bekend, toepassing van de medische exceptic als strafui-
sluitingsgrond hij euthanaste uitdrukkelijk heeft afgewezen{8o) is cen
ontwikkeling in de rechispraak als hiervoor hedocld niet waarschijn-
lijk en hjkt nadere wetgeving op grondslag van art, 2 EVRM niet
noodzakelijk-

Oaok art. 3 EVRM (N one shall be subjected to torture or to infouman or de-
grading treatment or punishment’} is relevant voor deze problematiek, om-
dat met de levensbeéindiging door artsen nu juist becogd wordl cen
cinde te maken aan een ‘onmenselijke en vernederende behandeling’
van het jonge patiénije. De algemenc tocname van het hicrvoor als

7g) Vergelijk KLM. Brouwer de Koning-Breoker en H.E.GG. M. Hermans, neonatologie
Juridische aspecten in : Ithiek en Recht in de Gezondheldszorg 198g. Deventer.
By HR 21 okiober 1986, NJ 1987607,
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technogeen aangeduide lijden geeft cen bijzonder en nicuw accent aan
deze verdragsbepaling. Fen ruime vildeg van het artikel in deze zin
wordt i de lleratuur overigens aangevochten en 15 in de jurispru-
dentic nog nict duidelitk aan de orde gesteld. Art, 7 IVBPR is op dit
punt explicieter en bindt medische of wetenschappelijke experimenten
uildrukkelijk aan de tocstemming van de patiént. De hierboven ge-
noemde verdragshepalingen zijn naar hun aard self-executing en hebben
dus rechistreckse werking, terwijl voorls aangenomen wordt dat aan
deze verdragshepalingen, evenals aan de artt. 10 en 11 Grondwet ho-
rizontale werking toekomd

De eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer {art. 10 Gw.) en de on-
aantasthaarheid van het menselifk lichaam (art. 11 Gw} hepalen teza-
men de geestehike en lichamelijke integriteit van de persoon. Het is
duidelijk dat beide grondrechten in het geding zijn bij beslissingen
over het aanvangen ¢, staken van een ingrijpende medische behan-
deling. De hij of krachtens de wet te stellen beperkingen, dic een der-
gelifke inbreuk op het grondrecht van de onaantasibaarheid van het
lichaam kunnen rechivaardigen, worden voor wat betreft de wilson-
bekwame pasgeborenen gevonden in enerzijds ouderlifk gezag of de
voogdij, anderzijds de geneeskundige bevoegdheid. Zowel een zorg-
plicht als een vertegenwoordigingshevoegdheid maken daarvan deel
uit. In de volgende subparagraaf kom ik hicrop in het kader van de
besluitvorming over voorgenomen levensbegindiging terug.

In het commune strafrecht ziju de artt. 287 (doodslag), 28q (meord)
en 255 (in hulpeloze toestand brengen of laten) Sr relevant. Bij acte-
ve levensbetindiging door een arts, dan wel door het niet instellen of
staken van ecen medische behandeling (omissiedelict) kan de delictsin-
houd worden vervuld van het opzetielijk cen ander van het leven be-
roven, al dan niet met voorbedachte rade, of van het epzetclijk ie-
mand in ecn hulpeloze toestand brengen ol laten (ol wicns verpleging
of verzorging men verplicht is.

2.2.2. De medische exceplie

Nu 15 een aantal van de delicten, waarvan de bestanddelen weliswaar
formeel vervuld worden door een arts handelende in de uitoelening
van zijit beroep, nietlemin nict voor hem geschreven. Het mag 7o zijn
dat de medisch-cthische dilemma’s, waarmee bepaalde vormen van
medisch handelen in deze ujd gepaard gaan, destijds door de straf-
wetgever niet zijn voorzien, maar de niew-loepasselijkheid van de straf-
rechitelifke bepalingen met betrekking tot het toebrengen van pijn of
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letsel op her medisch handcelen heett van stonde aan vastgestaan(81).
De Hoge Raad heefl in 1686 onder meer met een beroep op de wes-
geschiedenis de medische exceptie ter zake van het tochrengen van
pijn of (zwaar] lichamelijk letsel bevesiigd: "3 de geschetste geschiedenis en
de aangehaalde jurisprudentie en fiteratuur is wel op te maken dal iv aanvaard dat
cen arls, indien hyf zou warden vervolgd wepens het toebrengen van pyr of (zwaar)
lichamelyk leisel omdat zign optreden binnen de letler van de desbelreffinde straf-
bepalingen valt, zich met vrucht kan beroepen op zyn rechi als medicus in het be-
lang van zin patiént in kel kader van een medische inpreepy aldus fe handelen’(82)
(Is de medische exceptie dus aanvaard voor operatieve ingrepen dic
door cen arts naar de regels van de kunst worden uitgevoerd, voor bij-
zondere vormen van medisch handelen als het verrichten van cutha-
nasie wordt de cxceptie in hetzelfde arrest door de Hoge Raad on-
dubhbclzinnig algewezen, omdat uil de welsgeschiedenis miet kan wor-
den afgeleid! ‘at artikel 2yg Sr niet is geschreven voor de arts dic in hel kader
van zorgeuldie medisch fiandelen het leven van een ander op diens wildrubhelifh en
emnstiy verlangen beeindigt, Terecht heeft het Hof dan ook overwogen dat uit de
welsgeschiedenis en ook anderszins niet biiki dat de welgever fen aanzien van het
bepaalde in artikel 203 Sr vonr een geval als het onderharige, waarin een arls door
ket foedienen van een injectie een patiént ket leven beneemt onder omstandigheden
als zich ie dezen hebben vonrgedaan, een wiizondering van meer algemene aard heeft
willen maken'. Ook al wordt cuthanasic onder omstandigheden als een
hijzondere vorm van medisch handelen aangemerkt, voor straffeloos-
heid is nict reeds voldoende dat de arts heefi gehandeld overeenkom-
stig de regels van zijn kunst,

Op mijns insziens goede gronden betoogt Wéretshofer(84) dat ook bij
gewijzigde maatschappelijke opvattingen niet te verwachten 1s dat in
deze leer op afzienbare termijn verandering zal komen: ‘De strafrechier
is fmmers in zoverre gebonden aan de delicisomschirijoingen en de bedoelingen van
de welgerer ... De conclusie ikl niet gewaagd dat de medische excep-
tie ook bij late zwangerschapsatbreking als hiervoor beschreven, en le-
vensheéindiging van ernstig gehandicapte pasgeborenen de arts geen
baat zal brengen, hoc zorgvuldig hij ook mag hebben gehandeld. Op

81 MyU Sr fs fet ooif by iemand opaelonen om artikel yoy Code Penal van foepassing te achten
of de chiruigiin die eene aperatie vermicht of op den Feaelitischen beswijder? Alv een leterfoneehf de doe
passelihheid beweerd had op grond dat in dat artikel, geheel in hot algemeen, van “fiire des blessares™
sprake is, dan zow de jurist, gedachtiy aan het “seire loges, non est verha fenere sod v ac polestwtem™
2elfs geen anbionord hebben nodig gekeurd',

Bui HR 21 okioher 1986, NJ 1087, oy moat, G.EM,

Rzi]. Waretshofer, Volgens de regelen van de kunst, 1go2, Arnhem,
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de vraag of er dan andere mogelijkheden bestaan een stratrechtelifke
mouw te passen aan deze in wezen niet strafrechtelijke problematick
kom ik nog terug na besprcking van de schaarse rechtspraak over be-
shissingen van artsen (ot niet-behandeling van een patiéntje ten gevol-
ge waarvan dit is overleden.

2.3 Jundische wilspraken omirent niet-behandeling ran wilsonbekvame patisnten

2.3.1. Baby Ross

In een tweelal geruchtmakende beschikkingen van de Hoge Raad(84)
heeft ons heogste rechtseollege heslissingen van het Gerechishof te 's-
Hertogenbosch i stand gelaten, waarbij een kinderchirurg en een se-
cretaris van de Raad voor de Kinderbescherming buiten strafrechte-
lijke vervolging waren gesteld. Aan de kinderchirurg waren mecrdere
strafrechtelijke verwijlen gemaakt: doodslag door nalaten {oneigenlijk
omissicdelict), subsidiair; uitlokking tot doodslag door nalaten {omis-
sicdelict) en meer subsidialr: iemand tot wiens onderhoud, verpleging
of verzorging men krachiens wet of overcenkomst verplicht is in hal-
peloze toestand brengen of laten {omissiedelict), Aan de secretarls van
de Raad voor de Kinderbescherming aan wic het kind was toover-
trouwd werden mutatis mutandis scortgelijke verwijten gemaakt.

De voorgeschiedenis: In de loop van 1985 werd in het zuiden des lands
cen kind geboren met het syndroom van Down [mongolisme] met
daarbij een afsluiting van maag en twaalfivingerige darm ten gevolge
van welke afsluiting het kind zou overlijden, indien niet operaticf zou
worden ingegrepen. Voar advics wendden de ouders zich tot hun
huisaris waarbij zij hem mededeelden dat zij twijfelden over de vraag
of al dan miet toesternming tot de operatie zou moeten worden ver-
leend, hergeen voor de huisarts voldoende aanleiding was contact op
te nemen met de Inspecteur voor de Volksgezondheld en het Open-
baar Ministerie. Na cen daartoe strekkende maatregel van de Officier
van Justitic werden de ouders Ujdelijk uit de ouderlijke macht entzet
en het kind toevertrouwd aan de Raad voor de Kinderbescherming,
Na uitvoerig overleg en onderzock verleenden nech de ouders noch
de Secrctaris van de Raad toestemming tot de operatic. De kinder-
chirurg besloot vervolgens, na advies tc hebben ingewannen bij de
medisch-etinsche commissic van het zickenhuis, niet e opereren, Op
de hoogle gebracht van dezce beslissing trof de Secretaris van de Raad

‘B HR 28 april 198y, NJ 1990, 46 en 47, mune, G
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geen nadere maatregelen het kind aan de zorg van de kinderchirurg
te onttrckken, dic vervolgens de medische behandeling van het kind
heell gestaakt, ten gevolge waarvan het kind enkele dagen later in de
armen van de mocder is overleden.

2.3. 1. Conclusies wit de bezwaarschnfi-procedure

De Rechibank achue de tegen de dagvaarding ingebrachte bezwaar-
schriften grotendeels ongegrond, maar het Gerechtshof te “s-Herto-
genbosch stelde beide verdachien buiten vervolging, Deze laatste be-
slissingen zijn door de Hoge Raad in stand gelaten. De reserves die
deze vitspraken ontmoetien betroffen (a) het besloten karakter van de
hezwaarschriftprocedure in samenhang met (b) de vermeende grens-
verleggende aard van de beshssing: Over een zeer gevoelig onderwerp
was na een niet-openbare behandeling, waarin een keuze was ge-
maakt uit onderling van elkaar afwijkende deskundigenoordelen, cen
versirekkende beslissing genomen. De Hoge Raad overwoog hierover:
“Tet karakler van deze procedure belet ... de rechier mel een heuze te maken utt
voorhanden zinde gegevens’,

Daaraan kan nog worden toegevoegd dat de indiening van de be-
zwaarschriftcn welhaast was nitgeloki door de wal curieuze voorge-
schiedenis, culminerend in cen tweetal dagvaardingen ter zake van
doodslag van *verdachien’, die beiden een min of meer publicke func-
te vervulden (hoogleraar kinderchirurgie en Secretaris van de Raad
voor de Kinderhescherming) en op zichzell naar beste welen en 1o
goceder trouw hadden gehandeld. Los van de vraag of het wel 70 op-
portuun was de kinderbescherming en de kindergenceskunde op deze
wijze in de verdachienbank te plaatsen, is het van belang erop e wij-
zen dat de functie van het bezwaarschrift blijkens de wetsgeschicdenis
nu juist gelegen is in de mogelijkheid om ongerechivaardigd ‘moreel
en materieel nadeel” te ontgaan, dat het gevolg kan zijn van cen open-
bare terechtzitting. We stuiten hier op de keerzijde van het strafrech-
telijk instrument voor de beheersing van een in wezen nict strafrech-
telijke problematick. Aan het slot van deze subparagraal zal ik in dit
verhand de opname in ons Wethoek van Strafvordering bepleiten van
een wettelijke *proefprocedure’.

De wezenlijke sirofe in de beslissing van het Gerechushof betrol de
vaststelling van het Hof dat bij de opceratic tot het doen ophetlen van
de maag- en darmalSluiling (rekening moest worden gehouden met de nief te
verwanriozen kans dat daarmee de weg zou worden geopend naar een leven van
zeer ernstig liyden van dit kind en een dienovereenfomstig fijden van de ouders van
tht kind"). Op grond hiervan kon velgens het college van de kinderchi-
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rurg nicl worden gevergd dal hij alsnog (rachite toestemming voor de
operatie te verkrijgen.
In het cassatermiddel werd vervolgens door het Openbaar Ministerie
gesteld dat het Hol kennelijk cordeclde, dat een arts cen kind mag la-
ten overlijden, indien ecn reéle mogelijkheid bestaat dart dit in de toc-
komst zeer ernstig zal Hjden, De Toge Raad volgde het Openbaar M-
nisterie hicrin echter nict, en overwoog dat het Hof slechts als zijn
oordeel had gegeven dat deze verdachte niet gchouden was toestem-
ming te verkrijgen voor de operatie, De reden daarvoor was volgens
de Hoge Raad gelegen in de nict te verwaarlozen kans dat hij door
zo'n opceratie voor het kind en zijn ouders ‘de weg naar een leven van zeer
ernstig fjden® zou openen,
Mijns inziens Is deze beslissing niet grensverleggend met betrekking 1ot
inhoudelijke normen voor levensheéindiging deor artsen. Zjj ligt veel-
ecr in het verlengde van de traditionele terughoudendheid waarmee
de sirafrechler van oudsher medisch handclen toctst. [k wijs erop dat
het Hof'in dit verband had overwogen dat aan de arts ‘e ergherd dient
te worden gelaten naar eer en gawelen fe beslissen’. Met verwijzing ook naar
de jurisprudentic van de Hoge Raad inzake cuthanasie is deze over-
weging te verstaan als de erkenning van de vrijheid van de arts om,
naar eer en gewelen handelend, na zorgvuldige afweging van alle be-
langen cn vanuit verantwoord medisch inzicht, tot een redelijke be-
slissing te komen,
2.3.1.2. By legifel onthoude men zich?
Bepaald interessant is het gewicht dal aan de oude regel ‘ir dubio ab-
sting” wordt tocgekend in deze zaak zowel door de arts als door de
rechter. Niet allcen de beslissing om niet te behandelen verdient te
worden gemotiveerd, maar ook de beslissing om wel te behandelen en
daardoor met mogelijk verstrekkende gevolgen in te grijpen in Ljf en
leven van een ander, moet kunnen worden gelegiimeerd. Het Hof
overwoog hicromirvent dat van de arts %an en mag met worden gedist - ...
dat ff voor Zijn veranfteoording neemt de fwade kans dat hif voor het kind .
de weg opent naar een leven van zeer ernsiyg liden’.
Bijna even interessant is in dit verband dat juist de Procureur-Gene-
raal het standpunt huldigde dat de arts, indien zich na eperatic het
door hem voorgiene ernstig lijden zou voordoen, altijd nog ‘medisch’
flees: levensheéindigend? 8.} zou kunnen ingrijpen. Met of zonder le-
gitimatic van het Openbaar Ministeric? Op risico van vervolging ler
zake van actieve levenshetindiging zonder verzock: moord?
Haoce zulks kan aflopen leert een voorbeeld uit de Verenigde Staten dat
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zich eind 1688 heell voorgedaan, waarbij een pasgeborene op vorde-
ring van cen instantic van kinderbescherming, en tegen de wil van de
ouders, een ‘shunt” ingebracht kreeg. Deze ingreep leidde niet tot ver-
hetering van de vrijwel kansloze loestand van het spastische meisje,
dat bovendien door blindheid en dootheid geen contact met de bui-
tenwereld kon leggen en evenmin in staat was voedsel op te nemen.
‘T'enslotte mocht het meisjc na ecn in twee instanties hevestigde rech-
terlijke uitspraak sterven, omdat door haar geestelijk en lichamelijk to-
talc handicap, gevoegd bij de afwezigheid van cnig mentaal, sociaal,
ol [ysiek contact mel haar omgeving e quality of her life will be deman-
strably awful and infolerable’, (B5) aldus de rechiers.

Vanmuil. het subsidianteitsbeginsel (Stonden de arts wellicht minder
vergaande allernatieven ter beschikking?) is het standpunt van de Pro-
curcur-Generaal overigens zeer verdedighaar, mits de legitimatic van
het medisch handelen dan ook omvat de misschien later alsnog nood-
zakelifke actieve levensbeéindiging. Op deze gedachie kom ik in het
kader van het door mij voor le stellen proefbelandelingsprotocal nog terug.
‘I'ot slot van de bespreking van deze omstreden zaak geef ik nog cen
drictal mede aan Wircisholer(86! onileende observaties. (a} Ut de
rechterlijke beslissingen blijkt wederom het belang van de toestem-
ming tot medisch handelen; Het stond de arts niet vrij  ongeacht het
eigen medisch oordeel  zonder geldige tocstemming te behandclen.
ih) Voorts is het lijden van de ouders van baby Ross door Gerechts-
hot én Hoge Raad uitdrukkelijk betrokken in de overwegingen, maar
uitsluitend als cen algeleid critcrinm, niet als een zelfsiandige maat-
staf: ‘zen dienovereenkomstig lyden van de ouders”. () L'enslotic, de grens tus-
sen aclieve en passieve levenshedindiging ljki hier door de op zichzelf
overigens zorgvuldige toediening van sederende middelen virtueel, al-
thans flinterdun te zijn geworden!

2.5.2. Enkele civielrechtelifke niet-behandefbeslissingen: terughoudendiied

Op 1t Januar 1991 oordeelde de President van de Rechtbank
Utrecht:87: over ecn vordering dic de ouders van hun anderhalf jaar
oude zoon, lijdende aan een zeer ernstige en onherstelbare hersenbe-
schadiging, hadden ingesteld tegen het zickenhuis c.q. de behande-
lende kinderarts strekkende 1ot permanente beademing van hun zoon

i85 'Ihe Lancet, 14 april 1g8g. p. gby c.v.
84 [hrdemn.
{871 Pres. Rb. Utr. 11 januarl 1ggi. ‘IvGR 1gq1/728.
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bij eventuele complicaties. De vordering, gegrond op het recht op le-
ven, werd door ziekenhuis en arts weersproken, omdat zij heademing
in casu aanmerkien als een medisch zinloze handeling.

De kern van de afwijzende uvitspraak voor zover in dit verband rele-
vanl is deze; Nuar algemeen wordt aauvaard zim arisen met name nriet verplicht
te achien om over te gaan tot medische handelingen, welke als zinloos moeten wor-
den aangemerkt. .. By de beoordeling van deze vraag pasi de rechier ferughou-
dendheid, nu ket antwoord op de vraag of een behandeling medisch zinvol of zin-
loos e noemen is, op een medisch oordeel berust en ook dient le berusten, DiF ant-
wonrd zal dan ook in beginsel door de behandelende arts zelf dienen fe worden ge-
geven ann de hand van de medische professionele standaard (olyectiove medische
beroghsnormen)’.

Beze overweging sluil aan bij de sirekking van de in de zaak-Stinis-
sen gegeven rechterlijke beslissingen, waarin cvencens is uitgesproken
dat de rechier terughoudendheid past, omdat een oordeel over de zin
van cen behandeling in beginsel een medisch oordeel 15°, dav ‘in beginsel door de
arts (dient, 8.} fe worden beantwoord aan de hand van de medisch-professionele
standaard’ (88} ¢n overwoog dil college in een lalere uilspraak voorts
dat de rechrer slechts mag ingrijpen Toor zover deze van eordeel zou zin
daf cen tn redeliphhieid handelende arts, met snackineming van de medisch-frofes-
sionele standaard, nief tot de beslissing van stopzetling van hel foedienen van voed-
sel en vocht aan X heeft kunnen komen’.(8y)

Uit dexe uitspraken komi naar voren dat {a) ecn arts nict gechouden is
ot medisch zinloos handelen en {b) de vraag of daarvan sprake is #n
beginse! een aan de hand van de medisch-professionele standaard e
vormen #edisch oordec]l hehocft ter zake waarvan de toctsende rech-
ter terughoudendheid past. De opvatting evenwel ‘dat naar Nederlands
posttief vecht hel leven van ieder mens, zonder uitzondering, le allen tijde en onder
alle omstandigheden, zolang als mogelifk in stand zou moeten worden gehouden, ...
tr ongenuanceerd en daarmee nief juist’ 15.060) Voor alle duidelijkheid 1) nog
wel vermeld dat de rechter deze terughoudendheid in het algemecen
laat varen bij de min of meer procedurele oeising van de wijze van
de totstandkoming van de medische heslissing en de daarmee verband
houdende besluiivorming {consultatie, inschakeling deskundigen, com-
plectheid medisch dossier, toetsing door medisch-ethische commissie,
overleg met het Staaisioczicht cte.).

88} Gereclushot Arnhictn, 31 oktober 1g8g, TvGR 1990418,
80 Gerechtshol Avthemn, 16 januari ggo, TvGR 1gg0/3g, NJ. 1900470,
igo; Gerechishol Ambem, 16 januan 190, TvGR 1990/309;: X] 900,470,
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Interessant is tenslotte dat uit deze uvitspraken ook hlijkt dat de beslis-
singshevocgdheid van de wettelifke vertegenwoordigers (ouders, echt-
genoot) in deze kwesties bepaald niet absoluut s,

2.g. Conflict van plichten revisited?

Zoals bekend is het contlict van plichten de strafrechrelijke mouw ge-
worden die de Hoge Raad aan hel euthanasievraagsiuk hecfi kunnen
passen: overmacht in de zin van noedrocstand. Van deze rechtvaar-
digingsgrond kan sprake zijn, indien de arts, geplaatst voor cen ver-
zock om euthanasic, na zorgvuldige alweging van de onderling con-
flicterende plichten cn belangen een objectief en gelet op de omstan-
digheden van het geval gerechtvaardigde keuze heeft gemaakt, een en
ander ie woetsen aan wetenschappelijk verantwoord medisch inzicht en
in de medische ethick geldende normen.

Kan de neonatoloog die onder strikte voorwaarden van zorgvuldig-
heid overgaai ol ecn vorm van levensbeéindiging van cen hem toe-
vertrouwde crnstig gehandicapte pasgeborene ook een beroep doen
op het conflict van plichten als rechtvaardigingsgrond?

Hicrbij is van groot belang dat inmiddels een tweetal rapporten is ver-
schenen waarin criteria zijn ontwikkeld en procedures worden voorge-
steld aan de hand waarvan de neonatoloog zijn gedragslijn kan bepa-
len.(gri/(gz} In deze zeer lezenswaardige rapporten wordt, globaal
weergegeven, onderscheid gemaakt tussen de Aamsfoze siluatie, waarin
het kind toch op afzicnbare termin zal overlijden, en de enlegfbare situa-
tie waarin het kind wel kan overleven, maar met zo’n slechte prognosc
dat de kans op cen leefbaar leven uiterst gering is, en voortzetting van
het medisch handelen op die grond zinloos geacht moct worden te zijn.
De aan de hand van diagnostick en prognostiek e hanteren criteria
voor de becordeling van het levensperspectiet zijn onder meer: com-
municatiemogelijkheden, zellredzaambeid, afhankelijkheid van het me-
disch circuit, lijdensverwachting en de verwachte levensduur,

Maakt de neonatoloog dic levensheéindigend handelt overcenkomstig
de normen cn inzichten van het zorgvuldig tot stand gekomen en wel-
gedocumenteerde rapporl ‘Doen of Laten?” van de Nederlandse Ver-

{ig1; KNMG-Uommissie Aamvaardbaarheid Levenshetindigend Handclen (CALY Interim-
rapporl inzake levensheéindigend handelen bij wilsonbekwame patiémen, deel 10 zwaar-
defecte pasgeborenen, Utrecht 1ggo.

ig Doen of laten? Grenzen van het medisch bandelen in de neonatologic, Rapport
Nederlandse Veremging voor Kindergeneeskunde, Utrecht 1992
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cniging voor Kindergeneeskunde ecn goede kans vrijuil ie gaan bij de
huidige terecht terughoudende opstelling van de strafrechter? Ik denk
het wel, omdat ook in deze omstandigheden cen zorgvuldige afiveging
door de arts plaatsvindl van de onderling conflicterende plichten en
belangen {scherp gesteld: doen lijden of laten sterven?), die tot cen ob-
Jectieve en gelet op de omstandigheden van het geval gerechtvaardig-
de keuze kunnen leiden, Ook de toetsing aan het wetenschappelijk
verantwoord medische inzicht ¢n in de medische ethiek geldende nor-
men zal waarschijnlijk tot ecn positief resultaat leiden, indien en voor
zover de neonatoloog zich zorgvuldig heell gehouden aan de normen
en inzichten van bedocld rapport, inzoverre dit cen representatief
beeld geeft van de opvattingen binnen «ijn beroepsgroep.

Toch «jn er ook juridische bezwaren aan te vocren tegen het voori-
gaan op de weg van de noodioestand, Mijn bezwaren tegen een ana-
loge toepassing van de jurisprudentiéle norm, conllict van plichten, op
de problematiek die m deze paragraaf aan de orde is betrefien in de
ecrste plaats het principicle onderscheid, dat mims inziens moet wor-
den gemaakt tussen de situatie dic wordt epgerocpen door ecn ver-
zock om cuthanasic van de patiént, en de sitzatie die voornameljk be-
paald wordt door, en een gevolg is van de daaraan voorafgeganc me-
dische behandeling, In het eerste geval wordt het eigenlijke conflict
van plichten als het ware opgeroepen door het uitdrukkelijk beroep,
dat de patiént op de arts doel om hem stervenshuip te verlenen. In
het tweede geval begeeft de arts zich echter als geneeskundige min of
meer cigener beweging in een ernsug gezondheidsprobleem door
daarin naar de regels van zijn kunst handelend op e treden.

Welke rol heeft het strafrecht hier te spelen? Het strafrecht zou voor
deze behandelsituatie waarschijnlijk minder belangsielling onen, in-
dien het niet om leven en doed ging. Dat is in zekere zin opmerke-
lijk, want daar gaat het in de geneeskunde natuurlijk dagelijks om,
zonder dat het strafrecht daaraan te pas komt of bechoceft 1o komen,
Het is het mislukken van de behandeling, dat het dilemma van le-
venshedindiging oproept. Daarmee wil ik zcker nict betogen, dat cva-
luatie, verslaglegging en toctsing van deze handelingen op zichzell niet
hoogst wenselijk is, maar wat mij betreft dan toch bij voorkeur buiten
het strafrecht, dat daartoc uiteindelijk bestemd noch toegerust is,
Ook de structurele aard van de problematick en de omstandigheid,
dat deze vrijwel uitsluitend is opgeroepen door ontwikkelingen binnen
de genceskunde zell, doen inschakeling van het Staatstoezicht voor de
volksgezondheld 7o al enige publicirechtelijke instantic moct worden
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ingeschakeld - meer voor de hand liggen. De wetsing op naleving van
een ‘proefbehandelingsprotocol” vraagl bovendien om kennis cn crva-
ring binnen de medische discipline zelt.

2.5. Wie is bevocgd: arls of ouder?

Bij wic herust de beslissingshevocgdheid met betrekking tot levens-
bedindiging bij cen zwaar gehandicapte pasgeborene? Het ouderlijk
gezag .. de voogdij ex arl. 1:245 lid 2, 246 BW cn dc evencens op
de wet berustende bevoegdheid van de arts brengen beide zowel een
zorgplicht als een wettelijke vertegenwoordingshevoegdheid met zich,
zij het dat de vertegenwoordigingshevoegdheid voor de arts impliciet
en dikwijls situaticgebonden is, immers gekoppeld aan de medische
hulpverlening en als zodanig dikwijls een vorm van zaakwaarneming,.
Het ouderlijk gezag, zo staat wel vast, is nict absoluut cn wordt ge-
richt door %l belang van ket kind’. Ouders zijn op grond hicrvan be-
voegd om namens hun kind al dan nict cen behandelingsoversen-
komst aan ¢ gaan met ecn arts, Gzaan zij cchier tegen het belang van
het kind in, en levert dat cen emstige bedreiging voor diens gezond-
heid op, dan voarziet de wet in de mogelijkheid de ouders tijdelijk te
schorsen in de uitoetening van de ouderlijke macht en het kind tijde-
1k te plaatsen onder het gezag van de Raad voor de Kinderbescher-
ming, zoals ook geschiedde in de zaak Baby Ross.

Hoc ligt nu de beslissingshevoegdheid met betrekking tot levenshetin-
digend handelen bij een ermstig gehandicaple pasgeborene? De wet
geeft hicr geen duidelijk antwoord, maar in de literatuur cn de schaar-
se rechtspraak overweegt het standpunt van een tussen arts en ouders
gedeelde verantwoordelijkheid voor de te nemen beslissing. In het al-
gemeen zal daarbi) het oordeel van de ouders zwaarder wegen naar-
mate de medische twijfels groter zijn, of de prognose ongunstiger. Het
oordeel van de aris zal daareniegen cen groier gewicht in de schaal
leggen naarmate de specifick medische component overweegt, duide-
lijker of belangrijker is, zoals in het geval dat behandeling door de arts
op medische gronden geheel zinloos geacht wordt.

Het is ook in de ecrste plaats de arts, dic tot cen prognose moct ko-
men van de helasting, die het gevolg zal zijn van behandeling, zowel
voor het kind als voor het gezin. Zijn expertise cn dic van de andere
hulpverleners, zouls de verpleging, liggen ten grondslag aan informa-
tic en overleg met de ouders over diagnose, prognose en therapie, Aan
z1jn professionele ervaring, expertise en vaardigheden is het kind door
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de cuders wevertrouwd. Daarvoor draagt hij cen cigen veranmwoor-
delijkheid zonder echter enig gexag over bel kind e kunmen uitoefe-
nen. Anderzijds ondervinden met name de ouders de gevolgen van de
te nemen beslissing, Het gaat om hun kind en het zow onjuist cn ook
onverstandig zijn de heslissing te abstraheren van de relationele con-
text. Terecht wordt door Schroten, dic ook de draagkracht van het
gezin opneemnt onder de weegfactoren, benadrukt dat de mens fun-
damenicel cen relaliewczen is.g3) Ungangspunt zal mijng inzens
muocten blijven dat het kiczen voor nakomelingen verantwoordelijk-
heden voor de ouders met zich meebrengt, waaraan ze zich nict kun-
nen onttrekken, wanneer cnverhoept een kind met ecn crnstige han-
dicap geboren wordt, De ouderlijke verantwoordelijkbeid voor de ge-
volgen van deze verdrietige gebeurtenis beinvloedt echter wel hun ge-
hele leven, en soms kan dat hun draagkracht te boven gaan,

Het is dus het belang van het kind dai prioriteil verdient, maar dai
belang mag in bijzondere omstandigheden worden afgewogen tegen
de belangen van de ouders, die aan gewicht winnen, naarmate meer
twijfel bestaat of behandeling neg wel in het helang van het kind is.
Het zal duidelifk zijn, hoe belangrijk de rol van de arts hierin s, in-
dien ook bedacht wordt dat de ouders in cen dergelijke situatie nict
zelden zo verstrikt raken in hun dilemma’s dat het steeds mocilijker
voor hen wordt zelf het belang van hun kind adequaat in te schatten.

2.6, Het rechisbarabier van medisel handelen

Medisch handelen Is als zodanig met gedefinieerd door het recht, That
is merkwaardig, indicn bedacht wordt hoce ingrijpend de gevolgen van
medisch handelen kunnen zjn. De verklaring hiervoor kan waar-
schijnlijk gevonden worden in het feit dat het recht en zijn bediena-
ren altijd zeer terughoudend zijn geweest in de normatieve beoorde-
ling van medisch handelen., Deze min of meer marginale toetsing van
medisch professioncel handelen houdr ongetwijtcld verband met de
speciicke aard van de geneeskunde waarin nog steeds veel onzeker is
en dikwijls meerdere wegen naar Rome leiden.

Het is evenwel de vraag of de verschuivende grenzen binnen de ge-
nceskunde en met name de overheersende invloed van de technick
ons niet noodzaken (ot een nadere bezinning op het medisch hande-
len en de legitimatic daarvan. Hoe ver reikt deze? En indien het recht

igg: E. Schroten, Hel einde van het begin, 10 Op de dremipel van het leven, Baarn 1gg1.

273



de arts legitimeert tot specificke zeer onzekere, soms welhaast experi-
mentele behandelingen, biedt het recht dan ook ecn aanvullende le-
gitimatie 1ot het — bij onverhoopt mislukken van dc behandeling —
weer ongedaan maken van wat begonnen was? We welen nu dat, hoe-
wel geavanceerde medische handelingen ons dikwijls tot ecn zegen
zijn, deze ook een bedreiging kunnen vormen voor de kwaliteit van
ons leven.

Niet zelden noodzaken bijna cxperimentele technische ingrepen de
arts na mislukking tot medische ‘herstelhandelingen’, correcties op
eerder medisch handelen, zoals het geval is bij cen levensheéindiging
van cen zwaar gehandicapte pasgeborene na cen mislukie intensieve
behandeling. Kenmerk van dergelijke situatics is steeds dat Juist door
de medische behandeling aan het reeds aanwezige lijden van de pa-
¢nl nog verder Lijden wordt toegevoegd door de arts, dic zich daar-
bij begrijpelijkerwijs beroept op ecn mogelifk succesvol behandelings-
resultaat, maar soms onvoldoende bedacht is op de vraag, hoe bij mis-
lukking vau de behandeling het teweeggebrachte hjden kan worden
opgeheven. Het gaat hierbyj nict alleen om ernstig gehandicapte pas-
geborenen, want het model dat in dit probleem verscholen ligt komt
op meer plaatsen in de geneeskunde terug, »ij het meestal In omstan-
digheden die gekenmerki worden door hoogwaardige technologie en
tjdsdruk zoals de intensive care units, waar bijvoorbeeld verkeers-
slachioflers soms voor het leven kunnen worden behouden, zonder dai
71} ooit weer zullen ontwaken.

Kan hicr de hulp van het recht worden ingerocpen, cn wat kan dan
de bijdrage van het rechi zijn? Daarachter ligt misschien een nog
mocilijker vraag, waaraan ik in het kader van dit preadvics nict toe
zal komen: Kan het recht iberhaupi een oplossing bieden voor pro-
blemen, dic zijn ontstaan uit een te cenzijdig geworden geneeskunde,
waarin de mens geleidelijk steeds meer gereduceerd is tot zijn me-
disch-biologisch systeem? Fen diepgaande bezimning op de doelstel-
lingen van de geneeskunde en een heroriéniatic op begrippen als ge-
zondheid en medisch handelen hjkt mij zinniger dan ons te bepalen
tot duidelijkheid en strakke rechtsregels. Toch meen ik dat het recht
door ordening van de problematick de genceskunde enigermate te
hulp kan schicten,

Een deel van de medisch-cthische en juridische problematick waar-
mee de samenleving wordt geconfronteerd, lifkt te zijn opgeroepen
doar envoldeende bepaaldheid van het begrip medisch handelen. In-
dien immers de grenzen daarvan nader door het recht zouden kun-
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nen worden bepaald, kan het recht de daaraan door de arts e ontle-
nen bescherming athankelijk stellen van de vraag of deze tot zijn han-
delen wel voldoende gelegitimeerd was, O het nu gaal om het thera-
peutisch oogmerk bij experimenten, de vraag of bepaalde ingrepen in
het gen te beschouwen zijn als therapie, of de vraag of seleelic van
menselifk leven mag worden vercenzelvigd met preventic van lijden.
Steeds weer lijkt het van belang na te gaan of het handelen geschiedt
naar algemeen erkende doelstellingen van de geneeskunst, De legiti-
matic van medisch handclen is echter evenzeer van belang veor be-
antwoording van de vragen mel betrekking ot de keuzen in de zorg,
ol de selecUcecrileria voor patiénten bij schaarse voorzicningen.

2.7. De lepitimerende elementen van medisch handelen

Ik heb beproefd de verschillende elementen die het medisch handelen
kennelijk legitimeren in kaart te brengen, Fen belangrifke vraag die
daarbij rees is: Hoe mediseht is medisch handelen? Mogen waardeoor-
delen bijvoerbeeld begrepen worden onder medisch handelen?” Welnu,
ik ben van cordeel dat in ieder geval vij{ elemenien kunnen worden on-
derscheiden, dic onmisbaar zfjn voor een gelegitimeerde inbreuk door
de arts op de lichamelijke en geestelijke integrileil van zijn patiént:

a. Dec handclende persoon is cen gediplomeerd genecskundige, en daar-
mee onderworpen aan onder meer het tuchtrecht.

b Dec paént moct adequaat geinformeerd zyn én loestemmen 0 de me-
dische behandeling. Het énformed eonsent-heginsel is algemeen aan-
vaard cn behoudens een aantal uitzonderingen levert de medische
ingreep dic geschiedt zonder dat de patiént deugdelijk is geinflor-
meerd en zijn weloverwogen tocstemming heeft gegeven, mishan-
deling op en schending van de medisch-professionele standaard in
civiclrechtelijke en tuchtrechtelijke zin.

e.  Lr moet ecn medische indicatie zijn: cen naar de medisch-professio-
nele standaard erkend uitgangspunt voor alle volgende medische
handelingen.

d. De arts moel een eoncrete hehandelingsdoelstelling kunnen formuleren,
waarhij hij uvitdrukkelijk dicnt te betrekken de mogelijk andere dan
gewenste behandelingsresultaien. Zonder cen op de medisch-pro-
fessionele standaard gegronde gerichtheid in het kader van ecn
deugdelijk behandelingsplan kan geen sprake zijn van medisch
handelen.
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e. Het handelen van de arts dient alljd en aitdrukkelijk gericht te zifm
of hel welzgn van de patiént.

2.8. Waardeoordelen van de arts

In dit laatste criterium schuilt natuurlifk ‘de kunst van de arts’, maar
schuilen ook zijn waardeoardelen. Tk stel dit zo expliciet om dwdehjk e
laten uitkomen dat bij medische beslissingen de arts niet zonder waar-
deoordelen kin., Ten robot handelt zonder waardeoordelen, een arts
kan dat echter nict op risico van cen onpersoonlijke cn mechanistische
geneeskunde,

Wel is van wezenlitk belang dat goed wordt enderscheiden tussen het
vrge en het gebonden waarde-oordeel. Het vrije waardeoordeel hoort in
het medisch handelen nict thuis: Van algemene waardeoordelen in
termen van maatschappelijk nut of van zeer persooniijke, bijvoorbecld
religieuze waardeoordelen, behoort de arts in zijn berocpsmatig han-
delen altijd zoveel mogelijk te abswaheren.

Dit ligt anders voor hel gebonden waardeoordeel, dat in ieder me-
disch handelen een rol speelt en mijns inziens ook maoct spelen. Ge-
bondenheid in tweeérlel opzicht: situatiegebonden, immers betrokken
op feze individuele patiént en dicns situatic, én berocpsgebonden, dus
immer gerclaicerd aan de doelstellingen van de geneeskunde. Het
handelen van de arts beoogt immers in de eerste plaats bij te dragen
aan het lichamclijk cn geestelijk welzijn van zijn patiéne,

Zo vormt elk van de vijf hiervoor genoemde elementen ecn mijns in-
ziens onmisbare voorwaarde voor legiimatie van medisch handelen:
Het moet gaan om een arls, er is een ‘geinformeerde toestemnming’
van de patiént, cen medische indicatic, cen medisch crkende concre-
te behandelingsdoelstelling, en het welsin van de patiént wordt er-
door gediend. Alleen als aan deze criteria is voldaan, is de arts gele-
gitimcerd inbreuk o maken op de integriteit van het menseljk li-
chaam en/of de persoonlijke levenssfeer van zijn patiént. Het accent
zal mocten worden verlegd van de vraag: Hoce veranwwoord ik dad ik
dexe hetundeling staak? naar de vraag: Hoe verantwoord ik dat 1k ecn
behandeling begin? Ook al lijkt dexze behandeling zeer voor de hand
te liggen, gelet op de beschikbaarheid van een keur van medische in-
strumnenten, dic echter kunnen verkeren in medische wapens. Ik noem
ze wapens, omdat ze — hoewel gericht op de kwaal  niet zelden voor-
al de drager van die kwaal treffen.
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2.9. Tuepassing van deze erileria in de neonaloiogic

Wat kunnen deze criteria betekenen voor het medisch handelen bij de
ernstig gehandicaple pasgeborencn? De problecmstelling voor de arts
is niet eenvoudig: Van de tien op intensicve zorg aangewczen patén-
tjes, die ter behandeling worden ingezonden hebben er statistisch be-
schouwd — acht cen behoorlijke overlevingskans zonder cen al te ern-
stige handicap, ¢én zal de behandeling niet overleven, maar het tien-
de patiénge zal na de ingreep cen leven legemoct gaan, waarin alle
energic opgaat aan het doerstaan van lijden. De neonatoloog kende
vooral wel de statistische cijfers, maar wist natuurlijk vooraf nici wic
hij zou redden, en wic nicl. In zoverre was de door hem aangevangen
hehandeling veor ieder van de tien zeer onzeker: op hoop van zegen,
Mag de arts na de voor het laaiste patigatje zo ongunstig verlopen he-
handeling hesluiten tot levensheéindiging van dat emstig lijdende pa-
tiéntje over te gaan? Mag hij een ‘herstelhandeling’ verrichten, waar-
mec hij ongedaan maakt wat hij met eigen handen en de hulp van ge-
avanceerde technick was begonnen? En maakt het dan voor het recht
nog verschil tot welke vorm van levensbedindiging, actief of passief, hij
zou besluiten?

Indien we de hier voorgesielde criterla voor mmedisch handelen, zonder
welke de arts in beginsel nict gelegitimeerd is tot een ingreep, toepas-
sen op het gegeven voorbeeld, wordt het onibreken van geinformeer-
de ioeslemming van de patiént hier genoegzaam vervangen door het
consent van de ouders als wettelijk vertegenwoordigers van het kind;
bovendien dwingt de noodsituatic, waarin de neonatoloog door de
tijdsdruk kan komen te verkeren, hem tot onmiddellifke hehandeling,
Het eriterium dat cen concrete behandclingsdoelstelling moet kunnen
worden goeformulecrd, waarbij ook de andere dan de gewenste resul-
taten moeten worden betrokken in de overwegingen vooralf, ligt hicr
al veel mocilijker. Dit criterium moet nataurlijk beoordeeld worden in
nauwe samenhang met de medische indicatic voor behandcling, maar
dat maakt het hier nict cenvoudiger. e arts begint irnmers op hoop
van zegen en weel niel wat hij over zal houden. Hij wordt deor de
omstandigheden, die cen onmiddellijke ingreep verlangen, gedwongen
om alle mogelijkheden aanstonds aan tc wenden. Toch zou de ge-
rechtvaardigde twijfel over het resultaat van de behandeling, die hij
bij de aanvang daarvan toch moct ervaren, hem ertoe moeten breri-
gen zich naar de klassicke regel e onthouden van behandcling met
voorhijgaan aan de beschikbare medische technische middelen, De
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kans dat rzijn handelen het welsdjn van zijn patiényje volsirekt niet
dient, 1s Immers niet te verwaarlozen.

Hij zal echter — nawurhjk — wel behandelen, De samenleving, waar-
van hij nu ecnmaal deel uitmaakt, steunt hem daarin ook, omdat deze
ongetwijfeld prioriteit geeft aan het redden van de acht patiéntjes, die
daardoor een leven zonder ernstige handicap tegemoet kunnen zien.
Daarvoor zijn deze levens ons te dicrbaar. Maar als dat zo is, zijn we
ook gehouden een oplossing e vinden voor het tende patigntje dat als
satellict van slangen en buizen door ons tot het medisch circuit ver-
oordecld lijkt, en daarmee Lot een leven dat uisluitend zal bestaan uit
lijden, een leven waarbij zelfs het nict-zijn, ook al weten wij daar nicts
van af, zich gunsdg lijkt al te tekenen,

Hoecwel ik de arts kan sicuncn in zijn keuze voor behandeling van alle
tien patiéntjes meen ik dat hij, strikt genomen, ¢n gemeten aan de crl-
teria voor medisch handelen, daartoe niet gelegitimeerd was, Indien we
dan toch willen aanvaarden dat de arts in deze vitzonderlijke situatie in
strijd mag handelen met de legitimerende eriteria voor medisch hande-
len, zullen we ook de gevolgen daarvan onder ogen moeten zien, en
deze juridisch niet ongeregeld mocten laten. Daarvoor staat or teveel op
het spel, want de immer toenemende indringende behandelingen bete-
kenen wel een crnstige inbreuk op de integriteit van hel menselijk li-
chaam. Ik meen dat het recht daarvoor een oplossing moet en ook kan
bicden. In de volgende paragraaf zal ik daartoc ecn aanzet docen.

2.0, Lemtimatie van proefhehandeling en herstelhandeling?

Het medisch handeleu in bijzondere situaties als hicrboven geschetst
heeft als kenmerk dat cen ingrijpende behandeling wordi aangevan-
gen zonder dat een positief behandelingsresultaat vooraf redelijkerwijs
vaststaat. In zoverre vertoont het handelen cnige gelijkenis met ecn
experimentele behandeling, Zoals reeds gesteld kome dit niet alleen in
de necnatologic voor, maar ook regelmatig op algemenc intcnsive-
carc-afdelingen, waarop bijvoorbeeld slachtoflers van verkeersonge-
lukken ook onmiddellijk moeten worden behandeld, en fife-suppert-sys-
tems mocten worden ingeschakeld zonder dat een genoegzame en con-
crete diagnose is gesteld. Van een behandelingsplan kan in deze eer-
stc fasc uiteraard al helemaal nict worden gesproken. Ook hicr is
mijns inziens sprake van een formeel niet volledig e legitimeren me-
dische behandcling, maar ook hicr dwingt de noodsituatic de arts zich
maogelijkerwifs te begeven in een medische fuik. Tk noem het een me-
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dische fuik, omdat  naarmate de behandeling voortduurt cu zonder
gocd gevolg blijfi - de kansen loenemen dat de patént belandt in een
door niemand gewenste cindtoestand, dic dan wel 1ot siand is geko-
men na en door medisch handelen! Zo kunnen slachrofiers van dit iz-
trogene lijden zijn de ernstig gehandicaple pasgeborene, die niet lecht
noch stert, of dec vegeterende patiént, dic athankelijk blijlt van ie-
vensondersieunende apparatuur, belden gedwongen voort te leven en
veroordecld tot cen met medische middelen gerekt slervensproces,
I}t hoeft intussen nict te betekenen dar de neonatologen cn de inten-
sivisten maar moeten erugkeren ot de oude regel dat de arts bij twij-
tel moct abstineren. Hier kan het recht wellicht een uitweg bieden
door een aanvullende legitimate e verlenen voor bepaalde typen van
behandeling, De aanvankelijk op hoop van zegen ingezette behande-
ling zal vanwege de wieonderlijke onzekerheid van het resultaat mijns
inziens juridisch mocten worden aangemerk: als ecn nader in regel-
geving le definiéren ‘progfbehiundeling. Het rechit zou ten aanzien van
zo'n pracfbchandeling con aanvullende en hijzondere legitimatie kun-
nen verlenen door erkenning, bekrachtiging of verbindend verklaring
van cen daartoe strekkend protocol met behandelingseriteria en strik-
te zorgvuldighcidsvoorwaarden.

Deze zouden onder meer moeten betreffen de besluitvorming, waar-
in arts cn wetelijk vertegenwoordigers samen hun plaats mocten krij-
gen, én voorts het binden van de proefbebandeling aan een zekere
duur, gerelateerd aan de bijzondere omstandigheden van de hehan-
deling, Tlet medisch handelen dat aldus de staws van “proefbehande-
ling" verkrijgt, legitimeert de arts dan tot handelingen waarvan de re-
sultaten naar normale maatstaven te onzeker zouden 7.

Ecn wezenlijk clement van het protocol zou tenslotie moeten worden
dc in het protecol op te nemen en evencens te legitimeren ‘herséelfian-
deling'. Bhijkt dat de behandeling in deve uizonderingssituatie onver-
hoept nict het gewenste resultaat heeft ¢n onaanvaardbaar lijden tot
gevolg heell, dan is de arts onder sirikie voorwaarden van zorgvul-
digheid gerechtvaardigd, indien hij het zelf opgeroepen lijden bij wege
van ‘hersiclhandeling’ weer opheft door de patignt Le laten sterven, of
zelfs te doen sterven, indien de dood niet vanzelf komt. Het proefbe-
handelingsprotocol stelt hem aldus en onder strikte voorwaarden in de
gelegenheid zijn patieénge aan de dood “terug te geven”. Een voorbeeld
van zulke zcer surikte voorwaarden dic deel uit zouden kunnen ma-
ken van ecen op enigerlel wijze van overheidswege te bekrachtigen



proctbchandelingsprotocol bieden de eerder besproken criteria vil het
rapport “foen of laten’ (g4]

Door medisch handelen in het algemeen te binden aan criteria, en
vormen van uitzenderlijk medisch handelen m aanvullende zin als
*proefbehandeling' 1e legilimeren, dus cen zckere juridische status te ver-
lenen, kan het recht met erkenning van de zegeningen van de medi-
sche technalogie voorkomen dat door het medisch-technisch ‘geweld’
cen zekere erosie plaatsvindt in het denken over de beschermwaar-
digheid van de persoonlijke levenssfeer van de patiént en de integri-
teit van het menselijk lichaam. Aldus kan het recht 2'n rraditionele te-
rughoudendheid in de beoordeling van medisch handelen bewaren,
maar toch cen juridisch houvast bieden aan artsen die onder deze om-
standigheden buiten het bereik van het strafrecht behoren te blijven,

2.11. Fen progfbrocedure in ons Wetboek van Strafoordering?

Hoe netelig de vragen en hoe moeilijk de antwoorden bij levensbetin-
diging door artsen ook mogen zijn, de geneeskunde behoceft naar mijn
mening vanuit het recht cerder een (eugel dan cen zweep, Do straf-
rechtelijke rekening voor ontwikkelingen in de samenleving, die de wet-
gever kennelijk moet laten liggen, behoort met e worden gepresenteerd
aan de berocpsbeocienaar die bepaald nict it is op het benadelen of
schaden van zijn medeburger, inlegendeel zijn beroep heell gemaaki
van het bevorderen van diens welzijn. Ook voor de verhoudingen tus-
sen arts en samenleving is het niet zonder risico de aris min of meer
stelselmatig aan te merken als cen potentiéle verdachte, Dat brengt me
op het velgende punt. Meermalen is in individucle strafzaken namcns
het Openbaar Ministerie verklaard dat het besluit 1ot siraleervolging
nict in de cerste plaatst berustte op cen aan de arts als fout verweten
gedraging, maar voortkwam uil de behoelte het oordeel van de rechter
tc vernemen over bepaalde principiéle facetten van de zaak. Soms leid-
de dit zelfs 1ot het door het Openbaar Minisierie requireren van cen
ontslag van rechtsvervolging c.q. tot het gegrond verklaren van cen te-
gen de dagvaarding ingediend bezwaarschrift,

Hoe genuanceerd en redelijk de strafrechtelijke afdoening daardoor
ook schijnt ¢ worden, de verdachte genceskundige crvaart dat anders.
Ook de voor de samenleving zelf nadelige efllecten van strafzaken,
waarin een arts zorgvuldig heeft gechandeld ¢n opening van zaken

{ug Lbidem.
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heeft gegeven, mocten niet onderschat worden. Met name geldt dic
natuurlijk de collega’s van de verdachte arts, Hei is dan ook te be-
grijpen dat artsen, zolang de dreiging van de verdachienbank hestaat,
licver geen opening van zaken willen geven, ook al zijn bij het eutha-
nasievraagstuk het Openbaar Ministerie en de KNMG tezamen een
cind gevorderd op de goede weg, Als er ¢én ding duidelijk is, is het
wel dat de thema’s dic in het geding zijn volledige opening van zaken
vun genceskundige zijde volstrekt noodzakelijk maken!

Zoals uit het voorgaande blijke ben ik geen veorstander van blijvende
strafrechtelijke bemociing met medisch-ethische vraagstukken, Indien
de wetgever er echier ook in de toekomst de voorkeur aan gecft con-
troversiéle ontwikkelingen op medisch-ethisch gebied over te laten aan
Openbaar Ministerie en swafrechter, bepleit ik de opname in ons
Wetbock van Strafvordering van cen *proefprocedure’™ een in het be-
lang van de rechtsvorming in te stellen rechisgang, grotendecls over-
cenkomend met de gebruikehjke rechisgang #4) het zonder de stigma-
tiscrende cffecten daarvan,

Daoor bekendmaking van de bijzondere status van het onderzock en
de daaropvolgende rechisgang, en door het epenbaar benoemen van
de principiéle facetten van de zaak wecet de samenleving waar het in
de strafzaak als proclprocedure om gaat, en kan woch gebruik gemaakt
worden van de nuttige strafrechtelijke infrasuructuur van opsporing,
vervolging en berechiing,

In een vooraf tussen Officicren van Justitie en arts te sluiten model-
convenant zouden voorts afspraken kunnen worden neergelegd over
de ‘omvang van het geschil', de wijze van onderzock, de benoeming
vun deskundigen, de aanwending van rechtsmiddelen en de proces-
kosten. De stralrechiclijke vitspraak zou wellicht ecn declaratoir ka-
rakter kunnen krijgen, nict aangetckend hehoeven te warden in het
Justitiec] documentatieregister, en ook overigens geen gevolgen heb-
ben voor de arts. Het zou me niet zo verrassen, indien ook van de zij-
de van het Openbaar Ministerie en de wetgever belangstelling zou be-
staan voor cen dergelijke procedure in het belang van de rechtsvor-
ming, die — in tegenstelling 1oL bijvoorbeeld de cassatie in het belang
der wet — reeds in feitelijke instantie zou kunnen worden opgezet en
aangevangen. OQok buiten de medisch-ethisch controversiéle ontwik-
kelingen komt het overigens van tijd tot tijd voor, dat behoefte bestaat
aan de opheldering van een rechtspunt in het siralrecht, maar een val-
ledige strafrechtelijke procedure te bemwaarlijk wordt geacht, zoals in
het milieu- en cconomisch sirafrecht.
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WOoORDENLIST

mr. E.Ph.R. Sutorius

Alzheimer, Preseniecle dementie van

Lirfelijke aandoening die op gevorderde leeftijd de hersenfuncties ern-
stig vermindert; dic berust op een dominant-afwijkend gen op chro-
mosoom 21, Voorlopig biedt de plaatsbepaling nog geen betrouwbare
mogelijkheid voor voorspelling, maar in de tockomst is dat wel te ver-
wachten. Erfelijke vatbaarheden spelen een rol bij de manilestatie van
deve zlekte,

Anencefalie

Multifactonéle misvorming van de hersenen; incidentic levend gebo-
Fenen 0,5-4:1.000.

Autosomen

De 44 chromosomen dic zowel bij de man als bij de vrouw in gelijk
aantal en vorm voorkemen, Op de autosomen gelegen genen komen
altijd in lweevoud voor. Samen met de twee geslachtschromoesomen
dragen de autosomen het genoom van de mens.

Celkern-transplantatie

Het vervangen van de celkern van een net hevruchie eicel door die
vant het te klonen vaolwassen individu.

Chemische basis diagnostiek

Onderzoek naar afwijkingen in de chemische samenstelling van li-
chaamsvlocistoffen of weefsels.

Chimaeren

Organismen met cen mozaick van cellen die genetisch verschiliend
7ijn en kunnen onistaan door spontanc samengroci van twee pre-cm-
bryo’s of deor het kunstmatig teevoegen van cellen van het ene pre-
embrye aan een ander,

Chromosomale aandoening

Afwijking in het aantal of de vorm van de chromosomen. Voorbeeld:
Down syndroom.
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Chromosomen

It de kern van iedere ccl de dragers van de erfelijkheid; microscopisch
waarnecmbaar op het moment van celdeling. De mens heeft 46 chro-
mosomen: 24 afkomstig van de vader via de zaadcel, 23 afkomstig van
de moeder via de eicel.

Cryopreservatie

Hel invriezen en bewaren van zaadeellen, eicellen of pre-embryo’s.
Cystische fibrose (ook: taaislijmziekte}

Met DNA-onderzoek vast te stellen nu het verantwoordelijk gen voor
dcze zickie mel recombinant-DNA-echniek is geisoleerd. Bevolkings-
onderzock naar dragerschap wordt overwogen. Autesomaal overer-
vingspatroon; incidentie levend geborenen 1:3.600.

Determinisme (genetisch)

Denkwijze die verondersiell dat al het doen en laten van een indivi-
du door erfelijke factoren worden bepaald.

DNA

Afkorting voor Deoxyribo-Nucleic-Acid, in het Nederlands: kernzuur.
Spiraalvormig molecaul dat, in code, de informate beval voor de
overerving. Bij hogere organismen en dc mens aanwezig in dc chro-
mosomen, die de kern vormen van iedere cel.

Dominant

Een gen is dominant als het tot uliing komt, ondanks de aunwezigheid
van het tweede, normale gen.

Down-syndroom (mongolisme)

Meer bekend als mongolisme, met geestelijke achterstand en vaak een
hartafwijking. In iedere cel telt men 47 in plaats van 46 chromosomen.
De afwijking in het aantal chromosomen is ontstaan door een misde-
ling van de 46 chromosomen bij de vorming van ecn zaadeel of eiccl.
Drager

Bij wie de aanwezigheid van cen atwijkend gen is aangcroond met ge-
nectisch onderzock, of is aan te nemen met [amilie-onderzock,
Duchenne, Spierdystrofie van

Mect DNA-onderzock vast te stellen zickte. X-gebonden overcrvings-
patroon; incidentie levend geborenen r:7.000. Bij jongens vanaf 4-5
jaar tocnemende verslapping van de spicren dic tot de rolstocl leidt
rond het elfde jaar; fataal op 18-22 jaar door longinfectie of hartge-
brek; komt voor bij 1:35000 pasgeboren jongen; crft geslachtsgebon-
den recessief aver.
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Eiceldonatie

Een donoreicel wordt al dan nict in het laboraterium bevrucht met
zaad van de partner van de ontvangende vrouw.

Eiwit

Lichaarmsmolecuul waarvan de opbouw, in code, vastligt in het DINA.
Eiwitten komen voor in alle organen cn lichaamsvlocistoffen en zijn
van belang b alle functies van het lichaam,

Embryotransfer

Het overbrengen van cen {pre-jembryo uit de baarmoeder van de ene
vrouw naar de baarmocder van ecn andere vrouw.
Embryohiopsie

Het wegnemen van één of wwee cellen bij het pre-embryo {gewoonlijk
in het achteellige stadium). (ook wel genoemd @ embryosplitsing),
Enzymen

Fiwitten die een onmishare rol vervullen in stofiwissclingsprocessen.
Enzymdiagnostiek

Onderzoek naar atwijkingen van eiwitten die betwrokken zijn bij de
slofwisseling van hijv. suikers, ciwitten, vetten.

Foetaal weefsel

Embryonaal, neg niet immuuncompetent, materiaal,
Foetusreductie

Het sclectief doden van een aantal vruchten, om de overgebleven foe-
tussen betere kansen Le geven,

Fragiele X-syndroom

Met name bij mannen een ernstige vorm van [amiliaire geestelijke
achterstand; het X-chromosoom hectft daarbij cen breekbare plaats als
microscopisch kenmerk; komt voor bij 1:15300 mannen; erll X-gebon-
den over.

Gen

Deeltje van het DNA, met een vaste plaats op een chromosoom, dat
in code de informatie beval voor cen hepaalde cigenschap. Voor ie-
dere eigenschap heeft men twee genen: één atkomsiig van de vader,
en één afkomstig van de mocder.

Genetische modificatie

Natuurlijk onistane of door de mens tot stand gebrachte veranderin-
gen in het genoom.
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Genocom

Alle genen ezamen, dus alle DNA van een bepaald organismue, By de
mens verdeeld over 46 chromosomen.

Genome-project (Human)

Internationaal onderzock dat beoogt de volledige samenstelling van
het genvom van de mens te kennen.

Gen-therapie

Het inbrengen in het genoom van een normaal gen om de gevolgen
van een afwijkend gen op te hellen,

Geslachtschromosomen

Iet X- en het Y-chromosoom; de vrouw heelt iwee X-chromosomen,
de man één X-chromosoom cn één Y-chromosoom; op het X-chro-
mosoom gelegen genen zijn bij de vrouw in tweevoud aanwezig, bij
de man in enkelvoud. Samen met de 44 anosomen dragen de ge-
slachtschromosomen het gencom van de mens.

Gespleten verhemelte/hazelip

Multifactoriéle misvorming {opening tussen de linker- en rechterhelli
van de bovenlip} ontstaan door het vitblijven van de sluiting ujdens
de cmbrvonale ontwikkeling; incidentic levend  geborenen  o0.5-
1,3:1.000,

Hemofilie {bloederziekte)

Geslachtsgebonden aandoening (storingen in het vermogen om bloed
tc docn stollen) dic met DNA-onderzoek is vast te stellen. Incidentie
levend geborenen 116,000 {erft X-chromosoom gekoppeld over),
Homologe recombinatie

Untwisseling tussen het ingebrachte DNA en hevin de cel aanwezige
overcenkomstige ziekte-gen.

Huntington, Ziekte van

Ernstige aandoening van het zenuwstelsel die zich eerst na het goste
of goste levensjaar manilesteert.

Dominant-crfelike ziekte: vindt men bij de ongeborene cen chromo-
soom van de aan de zickte lijJdende grootouder, cn is niet hekend of
dit het normale of het ziektegen bevat, dan is er 50% kans de ziekic
te krijgen, Incidentie levend geborenen 1in.000.

Hybriden

Combinatie van twee soorten, ontstaan door versmelting van de ge-
slachtscellen van twee soorten {zaadcel van de ene, eicel van de an-
dere soort), dus de nakomelingen uit cen kruising tussen gencedsch
nict-identicke ouders {bijv. maishybriden). Ook In kweek gebrachte
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cellen met genomen van verschillende soorien (hijv. mens/hamsier)
ten behoeve van medisch wetenschappelijk onderzock.
Hypercholesterolemie, Familiaire

Dominant overcrvingspatroon; incidentic levend geborenen 1:5.000,

Intra-uteriene virusinfectie

Besmettng van het kind in de baarmoceder door een zickteverwekker
aunwezig bij de moeder, bijv. rode hond {rubclla-virus).

IVF

In Vitro Fertilisatic : Reagecrbuisbevruchting.

KID

Kunstmatige inseminatic met donorzaad.

Kiembaan

De ouderlijke cellen dic geslachtseellen produceren, de gelachtseellen
zelf, en de cellen van het pre-embryo,

Kiembaan gen-therapie

Gen-therapie In een geslachtscel {eicel of zaadcel) of vroege embryo-
nale cel. Het verbeterde gen wordt zcker resp, kan worden doorgege-
ven aan het nageslacht.

Kleurenblindheid

Het nict kunnen zien van Keuren; komt voor bij ongeveer 1:100 man-
nen; erft X-chromesoom gekoppeld over.

Klompvoet

Multifacteriéle misvorming van de voeten; incidentie levend gebore-
nen 1-6:1,000.

Klonen

Het tot stand brengen van een exacte genetische kopie van een albe-
staand individu, Bij culluur planten bijv. door scheuren of stekken; byj
dicren (en in de naaste tockomst bij mensen) ook mogelijk door van
het zeer vroege embryvocellen af (e zonderen en deze zich als aparie
cmbryo’s 1¢ laten ontwikkelen.

Kweek-embryo

Ecn in het laboratorium speciaal voor onderzocksdocleinden gekweckt
pre-embryo.

Kystische fibrose

Zie taaislijmzickie,

Marfan, Syndroom van
Dominant overcrvingspatroon; incidentie levend geborenen 1:20.000.
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Metaboliet-onderzoek

Het onderzock in bloed of urine naar afwijkingen in de stofwisseling
van 0.4, suikers, eiwitten en vetten, Het resultaat kan wijzen op erfe-
lijke enzymafwijkingen.

Micro-inseminatie

Microchirurgische ingrepen in cicellen, ten gevolge waarvan zaadeel
eicel kan binnendringen.

Monogene aandoening

Aandoening veroorzaakt door foutieve informatie in het DNA van één
enkel gen,

Multifactoriéle aandoening

Aandoening verporzaakt door één of meer genen, in samenspel met
omgevingsinvloeden (bijv. voeding, straling, medicijnen).

Neurofibromatose

{Ock zickte van Von Recklinghausen) milde tot ernstige groei van tu-
moren, die nitgaan van de zenuwen in de hoid; kunnen ook voorke-
men in andere organen; komt voor bij 1:3000 pasgeborenen; crfi
aulosomaal dominant over.

Onvruchtbaarheid

De onmogelijkbeid om binnen een jaar zwangerschap iot stand te
brengen bij regelmatig geslachtsverkeer zonder anticonceptie.

Open neurale buis defecten (open rug, open schedel)
Multifactoriéle afwijkingen veroorzaakt doordat tijdens de embryona-
le ontwikkeling de sluiting van het ruggemerg-kanaal nict volledig is
geweest.

Ovulatie-inductie

Het gebruik van hormonen die de eisprong opwekken,

Pancreas fibrose

Zie taaislijmziekie.

Partiéle abortus

Het sclecticf doden van cen aantal vruchten, om de overgebleven foe-
tussen betere kansen te geven,

Phenylketonery (PKU)

Autosomaal recessiel overervingspatroon; incidentic levend geborenen
110,000,

Polyposis coli

Het voorkemen van tumoren in de endeldarm, die zich meestal op
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Jong volwassen leeftijd kwaadaardig ontwikkelen; erft autosomaal do-
minanil over.

Pre-conceptiediagnostiek

Diagnostick i de geslachtscellen zelf.

Pre-embryo

Het embryo in de lecftijd van o-14 dagen : de fase voor de innesteling
in de baarmoeder.

Pre-implantatiediagnostiek (PID)

Diagnostck voordat de bevruchte cicel wordt ingehracht in de haar-
moeder, met het doel dat alleen ‘gezonde’ pre-embryo’s terug te plaat-
scn in de baarmoedcr.

Prenatale diagnostiek

Het onderzock naar aanleg- of ontwikkelingsstoornissen cn genetische
aandoeningen reeds voor de geboorte; bijv. met ultra-geluidsgolven
{echo-onderzoek), i vruchtwater {-cellen) of chononvlokken,
Primaire preventie

De aandocning zelf voorkomen, bijv. hij cen verhoogd risico door het
alzien van kinderen, ol hel loedienen van medicijnen tijdens de zwan-
gerschap zodat cen afwijking achterwege blijft of het vervangen van
een foutief gen door een normaal gen {-> kiembaan gen-therapie),

Recombinant DNA-technologie

Maakt het o.a. mogelijk delen van het genoom van het ene organis-
me in te bouwen in het genvom van een ander organisme.
Recessief

Een gen is recessief als het niet tot uiting komt bij aanwezigheid van
het tweede normale gen,

Rest-embryo

Veor onderzock gebruikt pre-embryo afkomstig van paren die 1VF-
behandeling hebben ondergaan,

Retrovirussen

Virussen, die overdrachi van cen gen naar ecn groot aanial cellen mo-
gclijk maken dankzi] hun binnendvingend vermogen.

Scan

Hei zichtbaar maken van inwendige organen door aftasting met be-
hulp van réntgenstralen, ulra-geluidsgolven, magnetische velden of
radicacticve stoflen.

Selectieve bevruchting

Onderzocht wordt bij draagsters van cen recessicf erfelijke aandoce-
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ninig of het afwijkende gen gelegen is in de kern van de eicel of in het
zogeheten poollichaampje dat niet deelneemt aan het hevruchiings-
proces. De erfelijke inhoud van het poollichaampje wordt verwijderd
en via DNA-analyse onderzocht,

Selectieve implantatie

Alleen embryo’s die vrij zijn van {gezochte) erfelijke atwitkingen wor-
den in de baarmocder geplaatst.

Sequentie

Karakicnsiiek stukje DNA.

Sikkelcel-ziekte

Stoormis in de vormmg van de rode kleurstol, helgeen leidt tot ver-
stoppingen van de haarvaten, tocnemende blocdarmocde cn infectics.
In ons land zeldzame aandocning berustende op een hemoglobiene
alwijking, Met DNA-onderzock #ijn de ziekmakende mutaties in de
code vast te stellen. Bij zwarten in de Verenigde Staten, voorkomend
in 8% van de pasgeborenen; erft autosomaal recesstef over,
Somatische gen-therapie

Gen-therapie m een lichaarmscel (bijv. beenmergeell. Het verbeterde
gen wordt nict doorgegeven aan het nageslacht.

Spermascheiding

Het scheiden van zaadecllen met cen X-chromaosoom van dic met cen
Y-chromosoom.

Stamcellen

Cellen waarvan de verschillende bloedcellen afstammen.
Stofwisselingsziekten

Aandoeningen veroorzaakt door afwijkingen in de stofivisseling van
bijv. suikers, ciwitten en vetten.

Syndroom

Een combinatic van afwijkingen.

Taaislijmziekte

Gekenmerki door e taaie afscheidingen in longen, maag-darmkanaal,
de alvleesklier; fataal op ongeveer 23 jarige lecfiijd; komrt voor hij
1:3600 pasgeborenen. 1:30 Nederlanders is drager van dit autosornaal
recessicve gen.

Thalassemie

Steoring in de aanmaak van de rede bloedkleurstof, dic ieidt tot crn-
stige bloedarmoede; komt met name voor bij volkeren in het Middel-
landse Zecgebicd, bij 10-20/1000 pasgehorenen; erft autosomaal re-
cessiel over,
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Totipotentie

Het vermogen van cen cel om gedurende een korte fase van ontwik-
keling zich tot alle mogelijke ccliypen (¢ ontwikkelen,

Trofoblast

Het gedeelte van het pre-embryo waaruit zich later de buiten de
vrucht gelegen orgaven zullen ontwikkelen, zoals de placenta.

ViokLkentest

Genetiseh onderzoek in stukjes weetsel afgenomen uit het omhulsel
van het embryo; mogelijk vanaf 10-11¢ week van de cwangerschap.
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