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Zentrale Ethikkommission (ZEK)
der Schweizerischen Akademie der
Medizinischen Wissenschaften

Stellungnahme zum Einsatz des Praena-Tests
Seit Juli 2012 ist in der Schweiz ein neuer Test zur vor-
geburtlichen Diagnostik erhéltlich, der sogenannte Prae-
na-Test zum Nachweis von Trisomie 21. Die Schweize-
rische Gesellschaft fiir Gyndkologie und Geburtshilfe
empfiehlt, den Test nur bei Patientinnen mit einem er-
hohten Risiko fiir Trisomie 21 durchzufithren. Fiir eine
generelle Anwendung wurde der Test bisher nicht vali-
diert. In den Medien wurde der Praena-Test kontrovers
diskutiert; die ZEK hat deshalb Stellung zu den ethisch
relevanten Aspekten genommen und Empfehlungen
formuliert.

Die ZEK betont in ihrer Stellungnahme, wie wichtig es

ist, dass man sich fiir den individuellen Entscheid {iber

den Einsatz des Preana-Tests Zeit nimmt. Erwartungs-
haltungen, mit denen Frauen bzw. Paare konfrontiert
sind, sollten reflektiert werden. Die Angebote der vor-
geburtlichen Diagnostik konnen fiir ein Paar, das sich
ein moglichst gesundes Kind wiinscht, eine Erweite-
rung der Option auf Selbstbestimmung sein. Es gibt im-
mer mehr technische Moglichkeiten zur vorgeburt-
lichen Diagnostik, die auf den ersten Blick risikolos
erscheinen; dies birgt aber auch die Gefahr, dass wer-
dende Miitter bzw. Eltern unreflektiert in Tests einwil-
ligen, iiber deren Reichweite sie sich nicht bewusst
sind. Nichtinvasive Methoden und eine hohe Wahr-
scheinlichkeit fiir ein beruhigendes Resultat erleichtern
eine schnelle Einwilligung in die Durchfithrung der
Tests, und Frauen oder Paare meinen, belastende ethi-
sche Entscheidungen gegebenenfalls spéter treffen zu
konnen. Wenn dann jedoch der Fall eines hohen Risi-
kos oder der Gewissheit von Trisomie 21 eintritt, muss
oft unter grossem Zeitdruck und emotionaler Belastung
entschieden werden. Zudem kann die Entscheidungs-
freiheit eingeschrankt sein, wenn die Méglichkeit, die

Geburt eines Kindes mit Trisomie 21 zu verhindern, als

sozialer Druck erlebt wird.

In ihrer Stellungnahme empfiehlt die ZEK deshalb die

Beachtung folgender Punkte:

— Die Beratung der Schwangeren im Hinblick auf die
pranatale Diagnostik ist so zu gestalten, dass eine
moglichst autonome Entscheidung sichergestellt ist.

— Kenntnisse zum prédnatalen Screening und seiner
ethischen Implikationen sind in geeigneter Weise im
Rahmen der Schulbildung zu vermitteln.

— Die Unterstiitzung und der gesellschaftliche Einbe-
zug von Menschen mit Trisomie 21 und ihren Fami-
lien ist zu verbessern.

— Der rechtlich gewéhrleistete Schutz von Menschen
mit genetischen Auffélligkeiten vor Diskriminierung
ist aufrechtzuerhalten bzw. zu verbessern.

Medizin-ethische Richtlinien «Intensivmedizinische
Massnahmen» zur Vernehmlassung

Seit der Verdffentlichung der ersten SAMW-Richtlinien
«Grenzfragen der Intensivmedizin» im Jahr 1999 ha-
ben sich die Mdéglichkeiten der Lebenserhaltung mit
technischen und medikamentosen Mitteln stark wei-
terentwickelt. Entsprechend sind auch in der Bevdlke-
rung die Erwartungen an die Erfolgsaussichten medi-
zinischer Behandlungen bis ins hochste Lebensalter
gewachsen. Die Intensivmedizin ist heute zunehmen-
den Spannungen ausgesetzt, die zwischen den An-
spriichen von Patienten, Angehorigen und zuweisen-
den Arzten bestehen; solche Spannungen erwachsen
auch aus den ethischen Fragestellungen nach der
Sinnhaftigkeit bestimmter Interventionen, und aus
den Grenzen des Finanzierbaren, die von Politik, Ver-
sicherungen und Verwaltung diktiert werden. Zudem
zeichnet sich ein Personalmangel ab, der umso starker
ins Gewicht fillt, als die Intensivmedizin zunehmend
mit Aufgaben konfrontiert wird, die nicht zu ihrem
primédren Aufgabenbereich gehoren. In diesem Span-
nungsfeld bedarf es klarer Grundlagen und Empfeh-
lungen fiir den Einsatz intensivmedizinischer Mass-
nahmen. Die Richtlinien aus dem Jahr 1999 konnten
diese Entwicklungen jedoch noch nicht beriicksichti-
gen. Daher hat die Zentrale Ethikkommission im Mérz
2010 eine Subkommission unter dem Vorsitz von Prof.
Reto Stocker (Ziirich) damit beauftragt, die Richtlinien
«Grenzfragen der Intensivmedizin» umfassend zu re-
vidieren.

Der Geltungsbereich der revidierten Richtlinien um-
fasst alle intensivmedizinischen Massnahmen, die zur
Diagnostik und Therapie von akut lebensbedrohlichen
Zustdnden und Krankheiten eingesetzt werden. Inten-
sivmedizinische Massnahmen kommen zwar meist auf
einer Intensivstation zur Anwendung, sie werden aber
auch in der préklinischen Notfallsituation, auf der Not-
fallstation oder auf der Abteilung eingesetzt; deshalb
reicht der Geltungsbereich der Richtlinien iiber die In-
tensivstation hinaus. Der Richtlinien-Entwurf dussert
sich zu den Zielen und zum Umfang der Intensivthera-
pie, und er definiert die fiir die Entscheidungsfindung
relevanten Grundbegriffe. Schliesslich fiihrt er aus,
was dies fiir die Umsetzung in den einzelnen medizini-
schen Bereichen bedeutet. Besondere Aufmerksamkeit
gilt den Entscheidungsprozessen auf der Intensivsta-
tion (z.B. bei Aufnahme, Verlegung und Triage). Im An-
hang zu den Richtlinien werden die gebrduchlichen
Scoringsysteme beschrieben sowie Empfehlungen zur
Umsetzung der Richtlinien formuliert.

Der Senat der SAMW wird den Richtlinien-Entwurf
voraussichtlich am 29. November 2012 zur Vernehm-
lassung verabschieden. Stellungnahmen konnen bis
Ende Februar 2013 an das Generalsekretariat gerich-
tet werden.
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SAMW-Empfehlungen «Ethische Unterstiitzung

in der Medizin» neu als Broschiire

Im Mai 2012 hat der Senat der SAMW die Empfehlun-
gen zur «Ethischen Unterstiitzung in der Medizin» ver-
offentlicht. Diese beschreiben einerseits die Strukturen
und Methoden der ethischen Unterstiitzung und geben
andererseits Hinweise zur Etablierung von Ethikstruk-
turen. Sie richten sich deshalb sowohl an Personen,
die eine ethische Unterstiitzung anbieten, als auch an
Institutionen im stationdren oder ambulanten Bereich,
die ein solches Angebot aufbauen oder weiterfithren
wollen.

Die Empfehlungen liegen nun in Broschiirenform vor
und kénnen beim Generalsekretariat der SAMW be-
stellt werden. Per 1.1.2013 werden alle SAMW-Richtli-
nien an das neue Erwachsenenschutzrecht angepasst
und im neuen Layout gedruckt.

Nationale Ethikkommission im Bereich
Humanmedizin (NEK-CNE)

Stellungnahme «Widerspruchslésung»

Die NEK-CNE hat im Oktober und November 2012 zwei
Stellungnahmen verdffentlicht: Am 25. Oktober publi-
zierte sie ihre ethischen Erwdgungen zur Wider-
spruchslésung im Bereich der Organspende. Die Kom-
mission anerkennt in ihrer Stellungnahme die Tatsache,
dass der Organmangel ein drdngendes Problem ist.
Gleichwohl kommt sie zu dem Schluss, dass kein An-
lass bestehe, heute zur Widerspruchslésung zu wech-
seln. Es fehle der empirisch gesicherte Nachweis, dass
diese zu einer Erhdhung der Spenderzahlen fiihre. Un-
ter Umstdnden konnten sich sogar negative Effekte ein-
stellen, falls die Widerspruchslosung in der Schweizer
Bevolkerung auf Misstrauen stiesse. Eine deutliche
Mehrheit der Kommission lehnt dariiber hinaus die
Widerspruchslosung aus grundsétzlichen ethischen
Uberlegungen ab. Eine Entnahme der Organe ohne ex-
plizite Zustimmung der betroffenen Person (oder deren
Angehorigen) wiirde deren Personlichkeitsrechte ver-
letzen. Die Widerspruchslosung miisste ndmlich an
eine Ausserungspflicht gekniipft werden, um zu garan-
tieren, dass das Fehlen eines Widerspruchs tatsachlich
als Einverstdndnis zur Organspende gewertet werden
darf — und nicht als ein Zeichen dafiir, dass sich die
Person einfach nicht zur Organspende gedussert hat.
Eine Ausserungspflicht wiirde aber eine empfindliche
Einschriankung des personlichen Entscheidungsspiel-
raumes bedeuten und den Bund dazu veranlassen, von
seinem Neutralitdtsprinzip beziiglich Organspende
abzuriicken. Deshalb empfiehlt die Kommission dem
Bund, seine Bemithungen und Ressourcen auf Mass-
nahmen zu konzentrieren, die einen nachweislich po-
sitiven Effekt auf die Erh6hung von Spenderzahlen ha-
ben und ethisch unbedenklich sind.

Stellungnahme «Intersexualitat»

Am 9. November verdffentlichte die Kommission im
Rahmen einer Medienkonferenz in Bern eine Stellung-
nahme mit dem Titel «Zum Umgang mit Varianten der
Geschlechtsentwicklung. Ethische Fragen zur <Inter-
sexualitdt>». Sie formuliert darin im Auftrag des Bun-
desrates 14 medizin- und rechtsethische Empfehlungen
zu diesem Themenbereich. So setzt sie sich dafiir ein,
dass das Leid, welches manche Menschen mit einer
Geschlechtsvariante aufgrund der fritheren medizini-
schen Praxis erfahren mussten, gesellschaftlich aner-
kannt werden sollte. Sodann fordert sie eine umfas-
sende und personliche Beratung und Begleitung der
betroffenen Kinder sowie ihrer Eltern, die schweizweit
an einigen wenigen spezifischen Kompetenzzentren
und durch ein interdisziplindres Team sichergestellt
werden soll. Mit Blick auf geschlechtshestimmende
Operationen formuliert die Kommission den Grundsatz,
dass alle nicht bagatellhaften, geschlechtsbestimmen-
den Behandlungsentscheide, die irreversible Folgen
haben, aber aufschiebbar sind, erst dann getroffen
werden sollen, wenn die zu behandelnde Person selbst
dariiber entscheiden kann. Eine psychosoziale Indika-
tion allein reicht nach Meinung der NEK-CNE zur
Rechtfertigung eines solchen Eingriffes nicht aus. Um
einem zeitlichen Entscheidungsdruck fiir eine voreilige
geschlechtsanpassende Operation vorzubeugen, regt
die Kommission iiberdies an, die Leistungsbheschrin-
kungen der Invaliden- und Krankenversicherung zu
iiberdenken und das Hochstalter fiir Leistungen aus der
Invalidenversicherung fiir somatische und psychologi-
sche/psychiatrische Behandlungen von betroffenen
Menschen heraufzusetzen. Ebenso tritt die Kommission
dafiir ein, dass der Geschlechtseintrag kiinftig unbiiro-
kratisch gedndert werden kann; die Einfithrung einer
dritten Geschlechtskategorie lehnt sie zum jetzigen
Zeitpunkt hingegen ab. Schliesslich rédt die Kommission
zu einer terminologischen Klarung: Um allféllige nega-
tive oder irrefithrende Konnotationen, die mit dem Aus-
druck «Intersexualitidt» verbunden sind, zu vermeiden,
sollte nach ihrer Meinung alltagssprachlich kiinftig der
Ausdruck «Varianten der Geschlechtsentwicklung»
bzw. «Geschlechtsvariante» verwendet werden.

Wechsel auf der Geschaftsstelle

Per 31. Oktober 2012 haben Susanne Brauer, PhD, und
Dr. Jean-Daniel Strub die NEK-CNE verlassen. Sie wa-
ren wihrend viereinhalb Jahren als wissenschaftliche
Mitarbeiterin bzw. als Leiter der Geschiftsstelle fiir die
Kommission tédtig. Seit dem 1. November arbeitet Dr.
Simone Romagnoli mit einem 60%-Pensum als wissen-
schaftlicher Mitarbeiter der Kommission; am 1. Fe-
bruar 2013 wird Dr. Elisabeth Ehrensperger ihre Stelle
als Leiterin der Geschiftsstelle antreten.

Kontakt: NEK-CNE c¢/o Bundesamt fiir Gesundheit,
CH-3003 Bern, E-Mail: nek-cnelat]bag.admin.ch
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