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ceg

Centrum voor ethiek en gezondheid

Aan de Staatssecretaris van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Mevrouw de staatssecretaris,

Het signalement dat ik u hierbij aanbied, sluit aan bij de vorig jaar door de
Gezondheidsraad uitgebrachte publicatie ‘Foetale therapie: update van de
stand van de wetenschap’. Ging het toen om een overzicht van de medisch-
wetenschappelijke ontwikkelingen op het gebied van foetale therapie, dit
sighalement bespreekt de normatieve (ethische en juridische) aspecten die
daarmee samenhangen.

Het signalement gaat in op de aard van de verantwoordelijkheid van artsen,
andere hulpverleners in de prenatale zorg en zwangeren voor het welzijn
van het ongeboren kind. Wat mag van hen worden verwacht? Van belang is
hier een onderscheid te maken tussen het welzijn van het toekomstige kind
en dat van de foetus als foetus. Het signalement laat zien dat zowel artsen
en andere hulpverleners als zwangeren in ieder geval rekening moeten
houden met de gezondheidsbelangen van het toekomstige kind. Hun ver-
antwoordelijkheid is in zoverre niet afhankelijk van opvattingen en discus-
sies over de morele en juridische status van de foetus als foetus.

Verder komen aan de orde: normatieve vragen die samenhangen met het
nog voor een belangrijk deel experimentele karakter van foetale therapie,
de moeilijke keuzes waarvoor zwangeren en hun partners in de praktijk kun-
nen worden gesteld en de uitdaging die dat betekent voor de counseling.

Het signalement benadrukt dat veel zwangeren eerder te veel dan te weinig
geneigd zijn zichzelf ten behoeve van hun kind aan grote belasting en
risico’s bloot te stellen. Maar in uitzonderlijke gevallen kan het voorkomen
dat een zwangere die afziet van een aanvaarde foetale behandeling, vol-
gens hulpverleners ernstig tekortschiet in haar verantwoordelijkheid voor
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het toekomstige kind. De vraag is of in dergelijke situaties drang- of dwang-
maatregelen te rechtvaardigen zouden zijn. In het signalement wordt onder-
streept dat bescherming van de belangen van het toekomstige kind juist ook
voor 24 weken van belang is aangezien te voorkomen schade die gevolgen
kan hebben voor het toekomstige kind, vaak al vroeg in de zwangerschap
ontstaat.

In het slothoofdstuk is een aantal agendapunten bijeengebracht voor
‘beroepsgroep en praktijk’ en ‘overheid en samenleving’ die ik graag onder
uw aandacht breng. Dit signalement verschijnt in de serie Signalering ethiek
en gezondheid van het CEG. Het is opgesteld onder verantwoordelijkheid
van de Beraadsgroep Gezondheidsethiek & -recht van de Gezondheids-
raad. Een eerdere versie is besproken in de beraadsgroepen Geneeskunde
en Genetica.

Hoogachtend,

Prof. dr. J.A. Knottnerus
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Samenvatting

Sinds de Gezondheidsraad in 1990 advies uitbracht over ‘invasieve diagnostiek en behande-
ling van de foetus’ hebben zich op dit terrein belangrijke ontwikkelingen voorgedaan, vooral
door het beschikbaar komen van nieuwe mogelijkheden op het gebied van de niet-invasieve
(medicamenteuze) en minimaal invasieve foetale therapie. In aanvulling op de recent door de
Gezondheidsraad gepubliceerde update van de stand van de wetenschap (MTA-signalement,
2008)3, bevat dit signalement een verkenning van de normatieve (ethische en juridische)
aspecten van de ontwikkeling van dit terrein van zorg en wetenschap.

De foetus als patiént?

Bij de toegenomen mogelijkheden om foetale afwijkingen en ontwikkelingsdefecten al véor de
geboorte te behandelen is niet verwonderlijk dat de foetus door de bij dergelijke ingrepen
betrokkenen als ‘patiént’ wordt aangeduid. Daarmee hoeft dan niet meer bedoeld te zijn dan
dat de foetus voorwerp van medisch handelen is of kan zijn. Maar ‘patiént’ is meer dan alleen
een beschrijvende term; onvermijdelijk klinken er normatieve betekenissen in mee, die een
eigen rol kunnen gaan spelen in het nog grotendeels te voeren debat over wat op dit terrein
van artsen en zwangeren verwacht mag worden. Zo zou de nadruk op de foetus als een
afzonderlijk te behandelen individu er toe kunnen leiden dat de zwangere vooral wordt gezien
als een zo goed mogelijk te beheersen ‘foetale omgeving'. De zwangere zelf en haar beleving
van de zwangerschap, de verbondenheid die ze voelt met haar nog ongeboren kind, dat alles
dreigt dan buiten beeld te raken. Verder zou aan dat spreken over de foetus als patiént
zomaar de conclusie verbonden kunnen worden dat de foetus er, zoals immers iedere patiént,
recht op heeft behandeld te worden. Maar of dat zo is, is een aparte vraag die nog niet beant-
woord is met verwijzing naar de toegenomen behandelingsmogelijkheden op dit terrein.

Duidelijk is in ieder geval dat artsen en andere hulpverleners in de prenatale zorg niet alleen
verantwoordelijk zijn voor de zwangere en haar welzijn, maar ook voor het welzijn van haar
nog ongeboren kind. Als dat met het spreken over ‘de foetus als patiént’ bedoeld is, lijkt dat
een zinvolle boodschap. Met ‘verantwoordelijkheid voor het ongeboren kind’ kunnen echter
twee dingen worden bedoeld die goed moeten worden onderscheiden. Het kan gaan om het
welzijn van het toekomstige kind of dat van de foetus als foetus. Over het eerste bestaat
ethisch en juridisch overeenstemming: de hulpverlener moet rekening houden met de
gezondheidsbelangen van het toekomstige kind. Ook de zwangere valt, in ieder geval moreel,
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op die verantwoordelijkheid aan te spreken. Het gaat daarbij om het voorkomen van schade
aan de foetus die voor het kind, als dat straks geboren wordt, tot gezondheidsproblemen of
een verminderde kwaliteit van leven kan leiden.

Maar hoe zit het met de foetus als foetus? Zijn arts en zwangere verplicht al het mogelijke te
doen om het leven te redden van een foetus die anders gedoemd is al voor de geboorte te
overlijden? Juridisch is dat in ieder geval niet zo: de foetus is geen persoon die aanspraak kan
maken op behandeling. Ethisch hangt het er van af hoe men om te beginnen denkt over de
status van de foetus. Wie van mening is dat een mens pas bij geboorte persoon wordt en als
zodanig drager van rechten of belangen die bescherming verdienen, zal vinden dat
interventies uitsluitend gericht op het in leven houden van de foetus misschien beter
achterwege kunnen blijven. Dat ligt anders voor wie de foetus, vanaf de conceptie of enig
ander moment van diens ontwikkeling, als een te beschermen persoon beschouwt. Hoe dat
ook zij, het punt is dat het hier om levensbeschouwelijke overtuigingen gaat waarover
redelijke mensen van mening kunnen verschillen. Onderkenning daarvan zou een reden
moeten zijn zwangeren in dat opzicht in ieder geval niets op te dringen.

Zorgvuldige ontwikkeling van foetale therapie

Zoals het recente MTA-signalement laat zien, is foetale therapie een terrein aan het front van
het medisch kunnen. Er zijn enkele aanvaarde behandelingen waarvoor voldoende weten-
schappelijke onderbouwing bestaat, maar voor een belangrijk deel gaat het om nog experi-
mentele interventies.

Foetale therapie behoort zo veel mogelijk te worden ontwikkeld in goed opgezet prospectief
wetenschappelijk onderzoek dat gericht is op het verkrijgen van gegevens over de werkzaam-
heid en veiligheid van nieuwe therapieén. Toepassing van innovatieve maar nog onbewezen
therapie kan in ultimum remedium situaties onder voorwaarden (waaronder geinformeerde
toestemming van de zwangere) gerechtvaardigd zijn, maar dient zo snel mogelijk tot voorwerp
van wetenschappelijk onderzoek te worden gemaakt. Voorkomen moet worden dat zwange-
ren zonder adequate bescherming van hun belangen (en die van hun toekomstige kinderen)
als proefpersoon worden gebruikt. Het probleem van voor vergelijkend onderzoek te kleine
patiéntenaantallen is te ondervangen door internationale samenwerking tussen betrokken
centra, iets wat in toenemende mate gebeurt.

Essentiéle elementen voor een verantwoorde verdere ontwikkeling van het terrein zijn een
centrale en uniforme registratie van verrichtingen, wetenschappelijke evaluatie en follow-up
onderzoek. Daarbij moet ook naar de langere termijn worden gekeken. Dat onderzoek moet
niet alleen op de ontwikkeling en het welzijn van foetaal behandelde kinderen gericht zijn,
maar ook op dat van vrouwen die in dergelijke procedures betrokken zijn geweest.
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Het verbod op niet-therapeutisch wetenschappelijk onderzoek met foetussen in artikel 20 van
de Embryowet is recent ter discussie gesteld. Inmiddels is aangekondigd dat de wet op dit
punt wordt aangepast om onder strikte voorwaarden toch enige ruimte voor zulk onderzoek te
maken. Uit de parlementaire discussie daarover valt op te maken dat de voorgenomen verrui-
ming zich beperkt tot onderzoek dat voor de foetus ‘zonder enig risico is’. Dit criterium is stren-
ger dan de in Wet Medisch onderzoek met mensen (WMO) voor niet-therapeutisch onderzoek
met wilsonbekwamen gehanteerde eis dat er sprake moet zijn van ‘verwaarloosbaar risico’.
De vraag is of het niet te streng is. Wat kan de reden zijn om de foetus een grotere bescher-
ming te geven dan kinderen of volwassen wilsonbekwamen?

Zorgvuldige besluitvorming

Voor sommige foetale aandoeningen bestaan behandelingen die met minimale risico’s voor
de zwangere of het toekomstige kind de prognose zodanig kunnen verbeteren dat van een
moeilijke keuze geen sprake zal zijn. Voorbeelden zijn intra-uteriene bloedtransfusie en
bepaalde vormen van medicamenteuze behandeling. In veel andere gevallen staat de zwan-
gere of het paar voor een meer complexe afweging. De inzet is een levend geboren kind met
zo goed mogelijke gezondheidsvooruitzichten. Foetale therapie die de kans op overleving ver-
groot, maar daarbij niet met zekerheid kan voorkomen dat een deel van de overlevende kin-
deren gehandicapt blijft, hoeft niet voor alle zwangeren of paren vanzelfsprekend een betere
keuze te zijn dan zwangerschapsafbreking (als dat nog mogelijk is) of een afwachtend beleid.
Bij chirurgische ingrepen is er daarnaast een risico op voortijdig gebroken vliezen en vroegge-
boorte zodat de ingreep ook zelf weer tot perinatale sterfte en neurologische schade kan lei-
den. Ook bij aanvaarde behandelingen, zoals bij het tweelingtransfusiesyndroom, blijft het dus
vaak beslissen in onzekerheid. Bij experimentele vormen van foetale therapie is dat nog
nadrukkelijker het geval. Soms is twijfelachtig of de behandeling tot een grotere kans op
gezonde overleving kan leiden. In die situatie zullen sommige paren alles willen proberen om
het leven van hun kind te redden; ook als de kans groot is dat het dan een leven met ziekte en
handicaps tegemoet gaat. Anderen zullen dat om die reden juist niet willen en daarom kiezen
voor afwachtend beleid of zwangerschapsafbreking.

Het hoeft geen betoog dat het hier gaat om emotioneel beladen beslissingen waar voor de
betrokkenen in verschillende opzichten veel van af hangt. Haar (hen) in staat te stellen daarin
een weloverwogen keuze te maken betekent voor de counseling dan ook een belangrijke uit-
daging. Een centraal aandachtspunt is de sterke lotsverbondenheid die veel zwangeren voe-
len met hun foetus. Veel zwangeren zijn bereid zichzelf als dat nodig is voor hun kind grote
offers te getroosten. Voor de counselor luistert het hier nauw. Spoort de keuze van de zwan-
gere wel of niet met haar eigen ervaringen, waarden en idealen? Daar komt bij dat het hier
deels gaat om keuzes (zwangerschapsafbreking) waarbij de hulpverlener zich zo veel moge-
lijk ‘non-directief’ dient op te stellen en deels om keuzes waarbij dat nu juist te terughoudend
zou zijn, vanwege de medeverantwoordelijkheid van de hulpverlener voor het welzijn van het
toekomstige kind.
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Conflictsituaties

Vanuit ethisch perspectief valt te verdedigen dat goed ouderschap al voor de geboorte begint
en dat de zwangere daar zo nodig aan herinnerd mag worden. Dat kan aan de orde zijn als
een zwangere door af te zien van een voorgestelde foetale behandeling haar toekomstige
kind ernstig tekort doet. Het moet dan wel gaan om een aanvaarde behandeling waarvan
vaststaat dat die het toekomstige kind voor aanzienlijke en onherstelbare schade kan behoe-
den, zonder de zwangere zelf aan ernstig risico bloot te stellen. In dergelijke gevallen is indrin-
gende directieve counseling moreel verdedigbaar, maar mogelijk ook verdergaande vormen
van drang of zelfs dwang.

Of daarvoor in dergelijke gevallen ook juridisch ruimte zou zijn, is een lastige vraag. Het pro-
bleem is dat het toekomstige kind er nog niet is en dat daarmee de grond voor aan de zwan-
gere op te leggen vrijheidsbeperkende maatregelen ontbreekt. Voor drang- of
dwangmaatregelen die aan verslaafde of geesteszieke zwangeren zijn opgelegd om het kind
toch al voor de geboorte te beschermen tegen door hun leefwijze veroorzaakte gezondheids-
schade, is in enkele rechterlijke uitspraken een ruimere interpretatie van bestaande wetgeving
gehanteerd. In de discussie hierover wordt verondersteld dat de juridische ruimte voor derge-
lijke maatregelen beperkt is tot zwangerschappen vanaf 24 weken. Het feit dat ontwikkelings-
schade vaak al eerder in de zwangerschap ontstaat, roept de vraag op of de
gezondheidsbelangen van het toekomstige kind langs deze weg voldoende worden
beschermd.

In het verlengde van deze discussie ligt ook de vraag naar de rechtvaardiging van gedwongen
perinatale of prenatale ingrepen (keizersnede, foetale therapie). Omdat het hier (anders dan
in de zojuist genoemde context) in de regel om wilsbekwame zwangeren gaat, lijkt gedwon-
gen behandeling juridisch niet goed mogelijk. Toch is er discussie over de vraag of die ruimte
er niet zou moeten komen. Inzet is de opvatting van sommige auteurs dat de levensvatbare
foetus bepaalde rechten heeft die tegen die van de zwangere moeten worden afgewogen. De
vraag is of er niet ook een minder controversieel argument is om dat debat te voeren: het
belang van het toekomstige kind bij een goede gezondheid.

Agendapunten

VOOR BEROEPSGROEP EN PRAKTIJK

— Foetale therapie behoort zo veel mogelijk te worden ontwikkeld in goed opgezet prospec-
tief wetenschappelijk onderzoek dat gericht is op het verkrijgen van gegevens over de
werkzaamheid en veiligheid van nieuwe therapieén;

— Internationale samenwerking is noodzakelijk om zulk onderzoek van de grond te krijgen;

— Essentiéle elementen voor een verantwoorde verdere ontwikkeling van het terrein zijn een
centrale en uniforme registratie van verrichtingen, wetenschappelijke evaluatie en (lange-
termijn) follow-up onderzoek;
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— Voorkémen van foetale stress en mogelijke foetale pijn dient een belangrijk aandachtspunt
te zijn;

— De complexiteit van foetale therapie vraagt om een multidisciplinaire aanpak door een
team van deskundigen dat niet alleen de behandeling, maar ook het voor- en natraject
begeleidt;

— Adequate counseling van de zwangere en haar partner is een belangrijke uitdaging.
Nadere reflectie is nodig op het normatieve kader voor die counseling, met name in het
licht van de zeer uiteenlopende aard van de beslissingen waar het in het praktijk om kan
gaan. Soms vragen die om een non-directieve opstelling van de hulpverlener; soms kan er
reden zijn de zwangere nadrukkelijk te herinneren aan haar verantwoordelijkheid voor het
welzijn van haar toekomstige kind.

VOOR OVERHEID EN SAMENLEVING

— Preklinisch dieronderzoek is van belang om te bepalen of de stap naar de mens verant-
woord kan worden gezet. Het kan nodig zijn daarvoor gebruik te maken van niet-humane
primaten. Dat is onder strikte voorwaarden wettelijk toegestaan, maar zulk onderzoek
staat onder toenemende maatschappelijke druk;

— Financiering van lange-termijn follow-up is een in de praktijk gevoeld knelpunt;

— De aangekondigde aanpassing van artikel 20 van de Embryowet lijkt nog steeds te weinig
ruimte te bieden voor niet-therapeutisch wetenschappelijk onderzoek met foetussen;

— Er is behoefte aan een houdbaar normatief kader voor eventuele drang- of dwangmaatre-
gelen ter bescherming van de gezondheidsbelangen van het toekomstige kind, ook als het
gaat om al vroeg in de zwangerschap te voorkomen ontwikkelingsschade.

Samenvatting 11
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Inleiding

Bijna twintig jaar geleden, in 1990, kwam de Gezondheidsraad met een advies over de stand
van de wetenschap op het gebied van de ‘invasieve diagnostiek en behandeling van de foe-
tus’.! De ontwikkeling van dat terrein van onderzoek en therapie kwam toen juist op gang.?
Dat was mogelijk geworden door de verbetering van de echoscopie, waardoor structurele
afwijkingen bij de foetus al tijdens de zwangerschap zichtbaar gemaakt konden worden.

Foetale therapie is er op gericht door vroegtijdig ingrijpen de uitkomst van de zwangerschap
(in termen van sterfte en ziekte) te verbeteren. In de beginperiode ging het met name om aan-
doeningen waaraan de foetus vaak al tijdens de zwangerschap (of het kind bij de geboorte)
overleed. Voorbeelden zijn urinewegafsluitingen (leidend tot ontwikkelingsschade aan nieren
en longen), hernia diafragmatica (een defect aan het middenrif waardoor de normale ontwik-
keling van de longen in het gedrang komt) en bepaalde foetale hartafwijkingen.

Het advies van de Gezondheidsraad was zeer terughoudend. Open chirurgie (waarbij de
baarmoeder wordt geopend) werd als (nog) veel te riskant van de hand gewezen en zou eerst
in dieronderzoek nader moeten worden beproefd. Ook de minder riskant lijkende ingrepen via
‘gesloten procedures’ (met gebruik van laparoscopische en endoscopische technieken) zou-
den eerst beter onderzocht moeten worden. In het advies uit 1990 kon slechts één succes
worden gemeld: de al in de jaren zestig ontwikkelde foetale behandeling van bloedgroepanta-
gonisme door bloedtransfusie via een in de baarmoeder gebrachte dunne naald.

MTA-sighalement: update van de stand van de wetenschap

De medisch-technische ontwikkelingen op dit terrein in de afgelopen twintig jaar zijn uitvoerig
beschreven in een recent door de Gezondheidsraad uitgebracht signalement van de commis-
sie Medical Technology Assessment (MTA).® Daaruit blijkt dat belangrijke vorderingen zijn
gemaakt wat betreft de betrouwbaarheid van de diagnostiek, het inzicht in het natuurlijk
beloop van foetale aandoeningen en de (verdere) ontwikkeling van minimaal-invasieve
(endoscopisch toepasbare) en niet-invasieve (medicamenteuze) behandelingsvormen. De
risico’s van die technieken voor de zwangere zelf zijn zeer gering.

In Nederland is het beleid van de betrokken artsen terughoudend. In de regel wordt pas voor
foetale behandeling gekozen als afwachten en pas na de geboorte behandelen vrijwel zeker
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tot een slechte afloop leidt. Verbeteringen in de neonatologie (behandeling van pasgebore-
nen) bepalen dus mede de mogelijke behoefte aan behandeling tijdens de zwangerschap.
Behandelen na de geboorte heeft uiteraard de voorkeur omdat de omstandigheden dan
meestal gunstiger zijn.

Aanvaarde foetale behandelingen, naast de al genoemde intra-uteriene bloedtransfusie, zijn
onder meer:

— farmacotherapeutische behandeling (door toediening van medicijnen aan de moeder) van
foetussen met hartritmestoornissen;

— het met laserlicht dichtbranden van de verbindende bloedvaten op de gedeelde placenta
van een tweeling met het levensbedreigende tweelingtransfusiesyndroom (TTS);

— het plaatsen van drainagebuisjes bij abnormale vochtophoping in de foetale borstkas
(hydrothorax en cysteuze longtumoren) leidend tot hartfalen en dreigende sterfte.

Een nieuwe veelbelovende toepassing is de behandeling van foetale stofwisselingsziekten
door de zwangere een speciaal dieet of voedingssupplementen te geven. Verder wordt in het
buitenland klinisch onderzoek gedaan naar behandeling van hernia diafragmatica door tijde-
lijke afsluiting van de luchtpijp van de foetus om zo de groei van de longen te bevorderen,
naar behandeling van foetale hartklepvernauwing met een ballonkatheter en naar chirurgi-
sche afsluiting van het blootliggende ruggenmerg bij open spina bifida. Foetale stamcelthera-
pie is nog nauwelijks bij de mens geprobeerd en foetale gentherapie bevindt zich nog volledig
in de fase van het dierexperimenteel onderzoek.

Het recente MTA-signalement geeft niet alleen een update van de stand van de wetenschap,
maar bevat ook aanbevelingen om een zorgvuldige verdere ontwikkeling te waarborgen.
Behalve voor (verdere) concentratie in één enkel of enkele centra (deels mogelijk ook in Euro-
pees verband), wordt gepleit voor transparantie. Volgens het signalement zou een door de
betrokken beroepsgroepen op te stellen kwaliteitsnorm daaraan mede gestalte kunnen geven.
Onderstreept wordt dat foetale therapie een gevoelig terrein betreft, waar goede zorg voor de
zwangere direct samenhangt met beslissingen waarbij ook het leven en de gezondheid van
haar kind in het geding zijn. Het is van belang te laten zien dat die beslissingen zorgvuldig
worden genomen, op basis van een multidisciplinaire beoordeling van behandelingsmogelijk-
heden en na een zorgvuldige counseling van de zwangere (en haar partner). Essentieel is ook
dat de verdere ontwikkeling van de indicatiestelling gebeurt op basis van gedegen weten-
schappelijk onderzoek.

Ethische en juridische aspecten
Anders dan in het advies uit 1990 is in het recente MTA-signalement niet nader ingegaan op

de normatieve (ethische en juridische) aspecten van medisch onderzoek en therapie bij de
foetus. Dat gebeurt in dit vervolgsignalement, uitgebracht in de reeks ‘Signalering ethiek en
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1.4

gezondheid’. Onder welke voorwaarden is (experimentele) behandeling van de foetus aan-
vaardbaar? Wat betekent de mogelijkheid van foetale therapie voor de verantwoordelijkheid
van de arts en voor de positie van de zwangere? In hoeverre mag (of moet?) van haar worden
verwacht dat ze zich ten behoeve van de foetus en diens gezonde ontwikkeling aan meer of
minder invasieve medische ingrepen onderwerpt?

Opzet van dit signalement

Dit signalement is verder als volgt opgebouwd. Eerst (hoofdstuk 2) wordt ingegaan op het
concept ‘de foetus als patiént’. Naarmate behandelingsmogelijkheden voor de foetus met een
aandoening of ontwikkelingsdefect toenemen, wordt het gewoner de foetus ook als (potenti-
ele) patiént te beschouwen. Maar wat betekent dat voor het normatieve kader waarbinnen
foetale therapie ontwikkeld en aangeboden kan worden? Hoofdstuk 3 haakt in op het nog in
belangrijke mate experimentele karakter van foetale therapie. Hoe kan deze vorm van
medisch handelen zorgvuldig ontwikkeld en geintroduceerd worden? Hoofdstuk 4 gaat over
de vraag hoe op dit uiterst gevoelige en moreel beladen terrein zorgvuldige counseling en
besluitvorming mogelijk is. Daarbij is zowel het belang van het nog ongeboren kind in het
geding, als het belang van de zwangere. Omdat eventuele behandeling van de foetus via haar
lichaam gaat, is de uiteindelijke beslissing aan de zwangere. Vaak zal zij eerder te veel dan te
weinig geneigd zijn zichzelf ten behoeve van haar kind aan grote belasting en risico’s bloot te
stellen. Maar in uitzonderlijke gevallen kan het voorkomen dat een zwangere die afziet van
foetale behandeling volgens hulpverleners te kort schiet in haar verantwoordelijkheid voor het
toekomstige kind. Over dergelijke conflictsituaties gaat hoofdstuk 5. Hoofdstuk 6, ten slotte
bevat agendapunten voor beleid en regelgeving.

Verantwoording

Dit signalement is opgesteld door de Beraadsgroep Gezondheidsethiek en -recht van de
Gezondheidsraad (samenstelling: zie bijlage). Schriftelijk commentaar op een eerdere versie
is ontvangen van dr. D. Oepkes, gynaecoloog-perinatoloog in het Leids Universitair Medisch
Centrum (LUMC). Het signalement is getoetst in de Beraadsgroepen Geneeskunde en Gene-
tica.

Inleiding 15
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2.1

De foetus als patiént?

Naarmate mogelijkheden voor diagnostiek en behandeling van de foetus met een aandoening
of ontwikkelingsdefect toenemen, wordt het gewoner de foetus als (potentiéle) patiént aan te
duiden. Het ongeboren kind als patiént, zo luidde ook de titel van het advies van de Gezond-
heidsraad uit 1990. Dat is in de eerste plaats een aansprekende manier om duidelijk te maken
wat er op dit gebied medisch-technisch allemaal kan. Maar er klinkt meer in mee. ‘Patiént-zijn’
heeft ook een normatieve dimensie. Het impliceert een relatie met een arts of andere hulpver-
lener die gekenmerkt wordt door zorgverwachtingen en zorgverplichtingen. In die relatie heeft
de patiént in ieder geval recht op goede medische zorg en heeft de arts de plicht die goede
zorg te bieden. Geldt dat alles ook voor de foetus? Heeft de foetus recht op behandeling? Wat
kan daar wel en niet mee bedoeld zijn? Dit hoofdstuk bevat een verkenning van de norma-
tieve implicaties van het spreken over de foetus als patiént, eerst vanuit ethisch perspectief,
dan vanuit het recht.

Ethisch perspectief

In één van de eerste commentaren op het spreken over de ‘foetus als patiént’ heeft de Ameri-
kaanse ethicus Fletcher gewaarschuwd voor morele overbelasting van die aanduiding.* Het is
een metafoor waarin betekenissen kunnen meekomen die in deze context nu eenmaal minder
goed passen. Zo mag dat ‘als patiént’ niet doen vergeten dat diagnostiek bij en behandeling
van de foetus plaats vindt in het lichaam van de zwangere en in de context van de met haar
bestaande behandelingsrelatie. In ieder geval is de foetus dus geen afzonderlijke patiént, met
wie de arts een zorgrelatie zou kunnen onderhouden buiten de zorg aan de zwangere om.
ledere suggestie dat dat wél zo zou zijn, stelt hem of haar in de praktijk voor onmogelijke
dilemma’s.

Bovendien, zo is door diverse auteurs betoogd, dreigt met het spreken over de foetus als
patiént, juist vanwege de daarin besloten connotatie van afzonderlijkheid, de relationele
dimensie van de zwangerschap uit beeld te verdwijnen.>® Een typische illustratie hiervan is
het door Caspar in haar sociologische analyse van de geschiedenis van de foetale therapie
genoteerde spreken van chirurgen over de zwangere als ‘natural incubator’, ‘fetal container’ of
‘fetal environment’, waarvan maar gehoopt moet worden dat dit ‘omhulsel’ het na een chirurgi-
sche ingreep lang genoeg uithoudt om de foetus zonder ernstige door prematuriteit veroor-
zaakte schade ter wereld te laten komen.” Dergelijke taal en dergelijke beelden reduceren de
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zwangere tot niet meer dan de achtergrond van het toneel waarop heroische geneeskunde
plaatsvindt ten behoeve van de foetus.” Voor diens afhankelijkheid van de zwangere, de
fysieke en emotionele investeringen die dat van haar vraagt, de essentiéle vervliochtenheid
van beider levens, voor dat alles is op dat toneel geen plaats. De critici hebben gelijk dat het
hier om meer dan een semantische discussie gaat. Waar de zwangere naar de achtergrond
verdwijnt, is het niet verwonderlijk dat er in follow-up onderzoek nog altijd weinig aandacht is
voor de impact van een intra-uteriene ingreep op de gezondheid en het welzijn van de moe-
der, ook op langere termijn.®

Deze terechte kritiek op het uiteenspelen van de zwangere en de foetus laat onverlet dat art-
sen en andere hulpverleners in de prenatale zorg niet alleen verantwoordelijk zijn voor het
welzijn van de zwangere, maar ook voor dat van haar nog ongeboren kind. Als dat bedoeld is
met het spreken over de ‘foetus als patiént’, is dat een zinvolle boodschap. Ook al zijn de
zwangere en de ongeborene niet te scheiden, en al zullen hun belangen meestal samenval-
len, dat laatste is niet noodzakelijk altijd het geval.

Natuurlijk, de meeste zwangeren willen een gezond kind en zijn bereid een daarvoor noodza-
kelijke ingreep te ondergaan, ook als dat voor henzelf belastend of niet zonder risico zou zijn.
Dat geldt trouwens in bredere zin voor allerlei beslissingen in de perinatologie: bedrust, cer-
clage (aanleggen van een band rond de baarmoedermond om vroeggeboorte te voorkomen),
weeénremmers, keizersnede vanwege dreigend zuurstoftekort bij de foetus, enzovoort. Ook
als dat alles in engere zin misschien niet in het belang van de zwangere is, in het bredere per-
spectief van de ook door haarzelf gewenste uitkomst is het dat meestal wel. Hier gaat het ech-
ter om iets anders, namelijk dat het belang van het nog ongeboren kind een moreel relevante
overweging is, ongeacht de vraag of de zwangere dat belang in die bredere zin ook als haar
eigen belang kan zien of ervaart.

Verantwoordelijkheid jegens het toekomstige kind

De term ‘ongeboren kind’ moet echter wel worden gepreciseerd.*'° Daarmee kunnen name-
lijk twee heel verschillende dingen worden bedoeld: de foetus als toekomstig kind of de foetus
als foetus.

In ieder geval hebben hulpverleners op dit terrein de morele plicht om onnodige beschadiging
van de foetus te voorkomen die straks, na de geboorte (dus bij het toekomstige kind), kan lei-
den tot gezondheidsproblemen of een verminderde kwaliteit van leven.! Het kind, geboren uit
een aan hun zorg toevertrouwde zwangere, zou daarmee immers in zijn of haar vitale belan-

gen worden geschaad. Beschadiging van de foetus kan het gevolg zijn van een bepaalde leef-
wijze van de zwangere, zoals roken of drinken. Het is dan de taak van de hulpverlener haar

*  Diezelfde kritiek kan trouwens worden ingebracht tegen aanduidingen als ‘foetale chirurgie’, ‘foetale therapie’, ‘foe-
tale geneeskunde’. Om dat te ondervangen wordt in de Amerikaanse literatuur vaak het adjectief ‘maternal-fetal’
gebruikt.® Ook dat is niet onproblematisch: suggereert ‘maternal’ dat de zwangere al moeder is? Is de foetus dan
ook al haar kind? Is daarmee al een bepaalde opvatting over de morele status verondersteld? Overigens sluit die
manier van spreken wel aan bij de beleving van de meeste zwangeren (zie 4.4).
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daar (zo nodig indringend) op te wijzen.*! De foetus kan echter ook beschadigd raken als
gevolg van het handelen van de arts, bijvoorbeeld in geval van verkeerd uitgevoerde of onver-
antwoorde medische ingrepen bij de zwangere of de foetus. Of juist door het nalaten van een
geindiceerde behandeling, zoals medicatie bij een toxoplasmose-infectie of een intra-uteriene
bloedtransfusie bij door erytrocytenimmunisatie veroorzaakte anemie.

In de meeste gevallen zal gelden dat de plicht van de hulpverlener om onnodige beschadiging
van de foetus te voorkomen in het verlengde ligt van goede zorg aan de zwangere. Maar de
hulpverlener heeft ook een directe verantwoordelijkheid jegens het nog niet geboren kind, net
als trouwens de zwangere zelf. Het belang dat dat kind straks zal hebben bij een goede
gezondheid, kan immers door gebrekkige zorg, nalatigheid of riskant gedrag nu al worden
geschaad. Dat dat kind nog geboren moet worden en er dus nog niet is, maakt daarvoor geen
verschil. Het kind hoeft zelfs nog niet verwekt te zijn. Feinberg illustreert dit met het voorbeeld
van een vrouw die aan een besmette bloedtransfusie syfilis had overgehouden, daarna zwan-
ger werd en een aangedaan kind kreeg. In een rechtszaak tegen het ziekenhuis waar de
bloedtransfusie was uitgevoerd werd aan het kind schadevergoeding toegekend.?

Een essentiéle voorwaarde is echter wel dat het kind er straks inderdaad zal zijn. Als de foe-
tus voor de geboorte overlijdt — door welke oorzaak dan ook — is van de toekomstige belangen
van het kind dat er anders had kunnen komen uiteraard geen sprake meer. In dat verband is
dan ook van belang of de zwangere de intentie heeft de zwangerschap uit te dragen. Vanuit
het perspectief van de belangen van het toekomstige kind kan uiteraard niet volgen dat de
zwangere van abortus moet afzien. De relatie is hier omgekeerd: als ze er voor kiest het kind
te krijgen, moet zij ook met diens toekomstige belangen rekening houden. Dit laatste geldt
dan ook voor de arts aan wie ze de medische begeleiding van haar zwangerschap heeft toe-
vertrouwd.

Voor die verantwoordelijkheid jegens het toekomstige kind maakt het geen verschil of de
zwangerschap nog maar net begonnen is of niet.'° Belangrijke schade kan immers (in veel
gevallen: juist) in een vroeg stadium van de embryonale of foetale ontwikkeling worden ver-
oorzaakt en soms (denk aan schade aan geslachtscellen of IVF-embryo’s) zelfs al voor dat er
sprake is van zwangerschap. Ook het feit dat de zwangerschap na 24 weken wettelijk niet
meer mag worden afgebroken, betekent niet dat het belang van het toekomstige kind tot dat
moment minder zwaar zou wegen.

Verantwoordelijkheid jegens de foetus?

Voor het onderkennen van de plicht onnodige beschadiging van de foetus te voorkomen, hoeft
men niet te veronderstellen dat de foetus door die beschadiging in zijn belangen wordt
geschaad (of zelfs maar belangen heeft die geschaad kunnen worden), maar alleen dat uit die
foetus een kind zal ontstaan voor wie dat straks wel geldt. Hoe men ook denkt over de status
van de foetus als foetus (wel of niet een persoon, wel of niet drager van rechten of belangen),
relevant is in ieder geval dat de belangen die dat kind dan zal hebben nu al in het geding kun-
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nen zijn.*? Of de arts en de zwangere behalve jegens het toekomstige kind ook een verant-
woordelijkheid hebben ten aanzien van de foetus als foetus hangt uiteraard wel van die
statusdiscussie af.

Hoe men daarover denkt is in dit verband vooral van belang voor de vraag of de arts en de
zwangere wel of niet de morele plicht hebben al het redelijkerwijs mogelijke te doen om een
aangedane foetus te behoeden voor intra-uteriene sterfte. Het antwoord daarop is ja als men
de foetus als een persoon beschouwt die als zodanig bescherming verdient en nee als men
de foetus geen bijzondere morele status toeschrijft. Wie van mening is dat een mens pas bij
geboorte persoon wordt en als zodanig drager van rechten of belangen die bescherming ver-
dienen, zal vinden dat interventies uitsluitend gericht op het in leven houden van de foetus
misschien beter achterwege kunnen blijven. Immers:

Death to a fetus before it has any actual interests (...) is no harm to it. The (...) fetal preperson has no
actual interests that can be harmed, and since it dies before any ‘potential interests’ can become

actual, no harm can be done to these either.'?

Een levensreddende ingreep kan dan nog altijd aangewezen zijn op grond van goede zorg
voor de zwangere, maar niet omdat de arts (en de zwangere) dat ook aan de foetus zelf ver-
plicht zou zijn. Als zo’'n levensreddende ingreep kan leiden tot een ernstig gehandicapt
bestaan, kan het belang van het toekomstige kind juist een argument zijn om van die ingreep
af te zien. Daar zit trouwens nog wel een lastige discussie aan vast: als het kind er zonder die
levensreddende ingreep niet was geweest, hoe kan het daardoor dan in zijn of haar belangen

zijn geschaad?'?5

De opvatting dat niet pas de toekomstige persoon (en diens belangen voor zover ze nu al in
het geding kunnen zijn), maar ook de foetus zelf al bescherming verdient, kent verschillende
varianten. Volgens de Rooms-katholieke leer moet de foetus — en daarvéor het embryo — al
vanaf de conceptie als een persoon worden beschouwd. Dat standpunt valt moeilijk te rijmen
met de maatschappelijke aanvaarding van zwangerschapsafbreking, het ontstaan van
restembryo’s bij in-vitrofertilisatie en het gebruik van het spiraaltje als middel om implantatie te
voorkomen.

Anderen zijn van mening dat de morele status van de foetus aanvankelijk gering is, maar met
de zwangerschapsduur in gewicht toeneemt. In deze opvatting (‘toenemende beschermwaar-
digheid’) kan van een verantwoordelijkheid jegens de foetus als foetus pas sprake zijn bij een
gevorderde zwangerschap. Daarbij wordt het bereiken van de zelfstandige levensvatbaarheid
(bij een zwangerschapsduur van circa 24 weken) vaak als moreel relevant overgangsmoment
beschouwd. Men wijst er daarbij op dat een na het bereiken van de levensvatbaarheid te
vroeg geboren kind moreel en juridisch als volledig beschermwaardig geldt. Waarom zou de
levensvatbare foetus dan niet ook al als drager kunnen worden gezien van vitale belangen die
bescherming verdienen? Ook het feit dat zwangerschapsafbreking na de levensvatbaarheid in
brede kring onaanvaardbaar wordt geacht (en in veel landen, waaronder het onze, verboden
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is) kan als steun voor die redenering worden gezien, al blijft het een positie in een levensbe-
schouwelijk debat waarin ook andere morele opvattingen mogelijk zijn.

Ook McCullough en Chervenak, de auteurs die de notie ‘de foetus als patiént’ in een reeks
gezamenlijke publicaties gepresenteerd hebben als een voor de ethiek van de prenatale zorg
essentieel concept, zien de levensvatbaarheidsgrens als markeringspunt.>¢17 vanaf de
levensvatbaarheid, zeggen zij, heeft de zwangere de morele plicht de foetus tot patiént te
maken (‘present the fetus to the physician’), niet alleen als de gezondheid van het toekom-
stige kind in het geding is, maar ook als het leven van de foetus op het spel staat. De arts kan
de plicht hebben haar daar zo nodig indringend op te wijzen of uiteindelijk zelfs te proberen
via een ‘court order’ te bereiken dat een levensreddende interventie in het belang van de
levensvatbare foetus wordt uitgevoerd.

Het probleem van dit betoog is niet de positie die de genoemde auteurs daarmee innemen in
het nu eenmaal niet op objectieve gronden te beslechten debat over de status van de foetus.
Problematisch is wel de suggestie dat het door hen uitgewerkte concept van ‘de foetus als
patiént’ kan helpen aan dat onbeslisbare en daarom volgens hen frustrerende en nergens toe
leidende debat kunnen ontkomen en het zelfs overbodig maken:

We need to ask not, “Does the fetus possess independent moral status or not?”, but, (....) “How ought

we to treat the fetus?”.”

Alsof een antwoord op die tweede vraag (‘How to treat...") mogelijk is zonder impliciet ook de
eerste (de statusvraag) te beantwoorden. Anders dan McCullough en Chervenak suggereren
is dat een illusie. In een recent commentaar op hun werk wordt terecht onderstreept dat:

Anyone who does not already believe that fetuses deserve protection (except as requested by the
parents) will reject the authors’ view that the clinician has duties of beneficence to it. The proposal to

designate the fetus a “patient” would change nothing.*®

Dat is een belangrijke constatering: behalve waar het gaat om verplichtingen die voortvloeien
uit het belang van het toekomstige kind, zijn alle uitspraken over wat de zwangere of de arts in
moreel opzicht aan de foetus verplicht zou zijn, afhankelijk van een niet noodzakelijk door ie-
dereen te onderschrijven (in een brede zin van het woord ‘levensbeschouwelijke’) opvatting
over de status van de foetus. De suggestie dat in het concept van ‘de foetus als patiént’ voor
dergelijke uitspraken een meer objectieve en in zoverre moreel autoritatieve grondslag te vin-
den zou zijn, stelt zwangeren bloot aan het gevaar van morele druk van artsen en anderen om
akkoord te gaan met voor henzelf riskante behandelingen in (wat die anderen zien als) het
belang van de foetus.*®
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Juridisch perspectief

De vraag of de foetus in juridische zin als patiént beschouwd kan worden, is aan de orde
geweest in de zogenaamde zaak Kelly (Hoge Raad 18 maart 2005). In deze zaak ging het om
een vordering tot schadevergoeding ingebracht door een ernstig gehandicapt geboren kind en
haar ouders tegen de verloskundige die de zwangerschap had begeleid (en tegen het zieken-
huis als werkgever).” Het ging ondermeer om de vraag of met het sluiten van een behande-
lingsovereenkomst ter begeleiding van een zwangerschap niet alleen een contractuele relatie
ontstaat tussen de behandelaar en de zwangere, maar ook tussen de behandelaar en het nog
ongeboren kind. In zijn uitspraak stelt de Hoge Raad dat in het algemeen de mogelijkheid
bestaat dat de zwangere niet alleen voor zichzelf, maar ook ten behoeve van haar nog onge-
boren kind contracteert. Of dit zo is, moet echter bij het sluiten van de overeenkomst blijken.
Zijn daarvoor geen aanwijzingen dan moet er van worden uitgegaan dat de zwangere de
overeenkomst uitsluitend voor zich zelf heeft gesloten. De Hoge Raad merkt daarbij op:

Op zichzelf is juist dat ook het nog ongeboren kind waarvan zij zwanger is een eigen belang bij deze
overeenkomst heeft, maar die enkele omstandigheid is niet voldoende om te rechtvaardigen dat het
kind mede als partij bij die overeenkomst heeft te gelden, of dat de moeder geacht moet worden ten
behoeve van haar nog ongeboren kind een afzonderlijke overeenkomst met de behandelaar te heb-

ben gesloten.

Uit het enkele feit dat de ongeborene belang heeft bij een goede begeleiding van de zwanger-
schap valt dus niet af te leiden dat de foetus een tweede patiént is met wie de behandelaar
een afzonderlijke hulpverleningsrelatie zou hebben. Alleen in het (uitzonderlijke) geval waarin
de zwangere nadrukkelijk ook voor haar nog ongeboren kind contracteert, ontstaat een afzon-
derlijke hulpverleningsrelatie. De onderbouwing van die mogelijkheid door de Hoge Raad,
namelijk met een beroep op art 1: 2 BW (zie hieronder), laat echter zien dat daarbij dan toch
niet aan de foetus als foetus moet worden gedacht, maar aan de foetus als toekomstig kind.
De belangen die haar kind na de geboorte zal hebben, zouden voor de zwangere nu al reden
kunnen zijn mede voor hem of haar te contracteren.

Overigens geeft de Hoge Raad aan dat als het ongeboren kind weliswaar geen patrtij bij de
overeenkomst is, dit niet wegneemt dat een door de zwangere gesloten behandelingsover-
eenkomst ter begeleiding van de zwangerschap mede het verlenen van de noodzakelijke zorg
aan de nog ongeboren vrucht omvat. De op grond van artikel 7:453 BW op de hulpverlener
rustende zorgplicht bestaat weliswaar primair jegens de zwangere vrouw, maar strekt zich
mede uit tot het ongeboren kind. Schiet de behandelaar in de nakoming van zijn zorgplicht
jegens de vrouw tekort dan handelt hij tevens ‘in strijd met hetgeen hem jegens de ongebo-

*  De verloskundige had ten onrechte geoordeeld dat een prenataal onderzoek niet noodzakelijk was. De moeder zou
tot abortus zijn overgegaan als bij onderzoek tijdens de zwangerschap aan het licht zou zijn gekomen dat de vrucht
waarvan zij zwanger was, een chromosomale afwijking had. Zowel de vordering van de ouders (een zogenaamde
‘wrongful birth’ claim) als de vordering van Kelly (een zogenaamde ‘wrongful life’ claim), die vertegenwoordigd wordt
door haar ouders, worden toegewezen. Het kind stelt de nalatige verloskundige (en het ziekenhuis) met succes aan-
sprakelijk voor de schade die het gevolg is van haar gehandicapte bestaan.
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rene volgens ongeschreven recht in het maatschappelijk verkeer betaamt'. In de uitspraak van
de Hoge Raad ging het concreet om het belang van het kind om niet met ernstige handicaps

door het leven te hoeven gaan. Daaruit blijkt in ieder geval dat de zorgplicht van de hulpverle-
ner tevens de gezondheidsbelangen van het toekomstige kind omvat.

Zolang het kind nog niet geboren is, kan het echter niet zelfstandig aanspraak op rechten
maken. Uit de status die in het Nederlandse recht aan de foetus wordt toegekend, volgt dat
een foetus geen drager van subjectieve rechten kan zijn (zie hieronder). Het ongeboren kind
is geen rechtssubject. Dit heeft de Hoge Raad dan ook benadrukt door aan te geven dat het
ongeboren kind geen recht heeft op afbreking van de zwangerschap.

De status van de foetus in het Nederlandse recht

Hoewel er biologisch weinig verschil is tussen een foetus één uur voor de geboorte en het
kind direct erna is er tussen die twee een groot verschil in juridische status. De geboorte is
namelijk het beginpunt van de juridisch menselijke persoon. Eerst door de geboorte wordt het
(levend ter wereld gekomen) kind drager van rechten. De foetus is dat nog niet.

Dat wil niet zeggen dat de foetus geen enkele rechtsbescherming zou genieten. In het Neder-
landse recht wordt de foetus gezien als een mens in wording waarop een met de ontwikkeling
en groei samenhangende toename van bescherming van toepassing is. De toenemende
bescherming van de vrucht is gebaseerd op de hierboven (paragraaf 2.1) genoemde opvat-
ting dat het ongeboren menselijk leven meer bescherming verdient naarmate het zich (verder)
ontwikkelt. In de theorie van de progressieve rechtsbescherming gelden de innesteling in de
baarmoeder en het bereiken van de zelfstandige levensvatbaarheid als juridisch relevante
overgangsmomenten. Het vroege embryo (al dan niet in vitro) geniet een geringere mate van
bescherming dan een eenmaal in de baarmoeder ingenestelde vrucht. Die is dan in ‘status
nascendi’: op weg naar de geboorte. De mate van bescherming neemt verder toe bij het
bereiken van de zelfstandige levensvatbaarheid, terwijl van volledige rechtsbescherming pas
vanaf de geboorte sprake is.

Deze progressieve rechtshescherming vindt in een aantal opzichten steun in het positieve
recht, onder meer in het feit dat zwangerschapsafbreking weliswaar is toegestaan in geval
van een door de vrouw als zodanig beoordeelde noodsituatie (Wet Afbreking Zwangerschap,
art 5 sub 2a), maar niet meer als de foetus eenmaal de fase van de zelfstandige levensvat-
baarheid heeft bereikt (Wetboek van Strafrecht, artikel 82a). Op grond van medisch oordeel
wordt in de praktijk een uiterste limiet van 24 weken aangehouden. De levensvatbare foetus
(ouder dan 24 weken) wordt tegen levensberoving door zwangerschapsafbreking beschermd.
Alleen in uitzonderlijke gevallen, namelijk wanneer al tijdens de zwangerschap duidelijk is dat
de foetus vrijwel zeker voor of kort na de geboorte zal overlijden, of bij een al bij voorbaat uit-
zichtloos geachte postnatale prognose, is er juridische ruimte voor de rechtvaardiging van
zwangerschapsafbreking na 24 weken (‘late zwangerschapsafbreking’).
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Het model van de progressieve rechtsbescherming biedt al met al een globaal juridisch kader
voor het denken over en het regelen van de positie van het embryo of de foetus in zijn ver-
schillende ontwikkelingsfasen. Dat die rechtsbescherming toeneemt naarmate het embryo of
de foetus zich verder ontwikkelt, betekent dat er in de vroegste ontwikkelingsfasen meer
ruimte is voor afweging van het respect voor het ongeboren menselijk leven tegen andere
waarden en belangen, dan in latere fasen.?? Dat de zwangerschap na 24 weken niet meer
mag worden afgebroken onderstreept de grotere rechtsbescherming die de foetus dan geniet;
dat wil echter niet zeggen dat de levensvatbare foetus een ‘recht op leven’ zou hebben. Rech-
ten komen immers pas met de geboorte. Daaruit volgt ook dat de verantwoordelijkheid van de
hulpverlener ten aanzien van de foetus als foetus niet verder reikt dan de mate van bescher-
ming die de wet aan een al dan niet levensvatbare foetus biedt.

Beschermwaardigheid van de foetus in internationale verdragen

De vraag of de foetus een ‘recht op leven’ kan ontlenen aan bepalingen in internationale ver-
dragen is met name in verband met de toelaatbaarheid van abortus veelvuldig besproken. Het
gaat om de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens (UVRM), het Internationaal
Verdrag inzake Burgerlijke en Politieke Rechten (IVBPR) en het Europees Verdrag voor de
Rechten van de Mens (EVRM). Over mogelijke rechten van de foetus wordt in die verdragen
zelf niets gezegd, noch valt uit de ontstaansgeschiedenis of uit de systematiek van die verdra-
gen af te leiden dat ze tevens betrekking zouden hebben op de foetus.?°

Volgens sommigen zou de rechtspraak van de Europese Commissie en het Europese Hof
voor de Rechten van de Mens wel aanknopingspunten bieden om de foetus in bijzondere
gevallen onder de bescherming van artikel 2 EVRM (‘recht op leven’) te laten vallen. Hoewel
het embryo in beginsel niet onder de bescherming van het EVRM valt, zou dat in een verdere
ontwikkelingsfase wellicht wél voor de foetus kunnen gelden. Hierbij zou met name gedacht
moeten worden aan de levensvatbare foetus.?

In een uitspraak van het Europese Hof uit 2004 (Case of Vo vs. France) is echter bevestigd
dat het in artikel 2 EVRM beschermde ‘recht op leven’ zich niet uitstrekt tot de ongeborene.
Weliswaar moet de foetus (en eerder het embryo) vanwege diens vermogen uit te groeien tot
een persoon, worden beschermd uit naam van de menselijke waardigheid. Maar dat maakt
het embryo nog niet tot persoon met een ‘recht op leven’ voor de doeleinden van artikel 2
EVRM.

Het Hof acht het — gezien het ontbreken van consensus in de lid-staten over de aard en status
van het embryo en/of de foetus — niet gewenst, noch mogelijk om in abstracto antwoord te
geven op de vraag of het ongeboren kind als persoon beschouwd moet worden. Dit heeft tot
gevolg dat

the issue of when the right to life begins comes within the margin of appreciation which the court

generally considers that States should enjoy in this sphere.?
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Het is dus aan de lid-staten overgelaten om uit te maken wat de aard en status van het
embryo of de foetus is.

Artikel 2 boek 1 BW en de belangen van het toekomstige kind

Hoe zit het juridisch met de verantwoordelijkheid van de hulpverlener jegens het toekomstige
kind? Dat toekomstige kind is er immers nog niet en de foetus kan niet als drager van rechten
worden aangemerkt. Als mogelijk aanknopingspunt voor die verantwoordelijkheid (overigens
niet alleen van de hulpverlener, maar ook van de zwangere en van alle anderen wier hande-
len de belangen van toekomstige kind zouden kunnen schaden) geldt artikel 2 boek 1 BW.
Daar is bepaald dat

Het kind waarvan een vrouw zwanger is als reeds geboren [wordt] aangemerkt, zo dikwijls zijn belang

dit vordert. Komt het dood ter wereld, dan wordt het geacht nooit te hebben bestaan.

De context van dit artikel is het vermogensrecht. Het schept de ruimte om al voor de geboorte
rekening te houden met de vermogensrechtelijke belangen die het kind na de geboorte zal
hebben, bijvoorbeeld als erfgenaam. De discussie gaat in de eerste plaats over de vraag of dit
artikel met zijn fictie (‘doen of het kind al geboren is’) van overeenkomstige toepassing kan
zijn om andere dan vermogensrechtelijke belangen van het toekomstige kind te kunnen
beschermen. Hier zou het gaan om diens gezondheidsbelangen. Niet alle juristen zijn het er
over eens dat het artikel in die bredere zin kan worden uitgelegd, maar er bestaat voor die
opvatting wel aanzienlijke steun. Daarbij valt onder meer te wijzen op een aantal rechterlijke
uitspraken (zie 5.2).

Sommige auteurs zien hier overigens ook een aanknopingspunt om de discussie over de juri-
dische status van de foetus te heropenen.?%-23 Wordt hier niet erkend dat een nog ongeboren
kind belangen heeft die bescherming verdienen? In het Handboek Gezondheidsrecht onder-

strepen Leenen et al dat die redenering niet opgaat:

De juridische fictie van dat artikel is gekoppeld aan het geboren worden; ....bovendien ziet de betref-
fende wetsbepaling op vermogensrechtelijke aanspraken die na de geboorte worden geéffectueerd.
Voor dergelijke aanspraken is de juridische fictie van dat artikel geg€igend, maar het biedt geen basis

voor de rechten van de foetus.?°
De foetus als patiént: een dubbelzinnig begrip

Waar artsen steeds beter in staat zijn ontwikkelingsdefecten en ziektes bij de foetus op het
spoor te komen en die soms ook door gericht ingrijpen kunnen corrigeren of genezen, is
begrijpelijk dat de foetus door hen en vervolgens door anderen als ‘patiént’ wordt aangeduid.
Daarmee hoeft dan op zichzelf niet meer gezegd en bedoeld te zijn dan dat de foetus voor-
werp van medisch handelen is of kan zijn. Maar ‘patiént’ is meer dan alleen een beschrijvende
term; onvermijdelijk klinken er normatieve betekenissen in mee, die een eigen rol kunnen
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gaan spelen in het nog grotendeels te voeren debat over wat op dit terrein van artsen en
zwangeren verwacht mag worden.

Zo is terecht aandacht gevraagd voor de connotatie van afzonderlijkheid die in het patiéntbe-
grip besloten ligt, en voor het gevaar dat de zwangere en ook het relationele karakter van de
zwangerschap daarmee uit beeld verdwijnt. Verder zou zomaar geconcludeerd kunnen wor-
den dat de foetus er, zoals iedere patiént, recht op heeft behandeld te worden. Uiteraard is dat
een drogreden die berust op een dubbel gebruik van het patiéntbegrip: eerst alleen descriptief
(‘de foetus kan behandeld worden en in zoverre spreken we van een patiént’), daarna ook
normatief (‘als patiént heeft de foetus recht op behandeling’). Of de foetus ‘recht heeft op
behandeling’ is een aparte vraag, die nog niet beantwoord is met de constatering dat foetale
behandeling steeds vaker mogelijk is.

In dit hoofdstuk is gebleken dat bij de beantwoording van die vraag onderscheid gemaakt
moet worden tussen het toekomstige kind en diens belangen enerzijds en veronderstelde
belangen van de foetus als foetus anderzijds. Zolang het om het eerste gaat bestaat ethisch
en juridisch overeenstemming: de hulpverlener moet rekening houden met de belangen van
het toekomstige kind. Ook de zwangere valt, in ieder geval moreel, op die verantwoordelijk-
heid aan te spreken.

Anders ligt het als het gaat om de foetus als foetus. Zijn arts en zwangere aan de foetus ver-
plicht al het mogelijke te doen om zijn leven te redden? Juridisch is dat in ieder geval niet zo:
de foetus is geen persoon die zelfstandig aanspraak kan maken op behandeling. Ethisch
hangt het er van af hoe men om te beginnen denkt over de status van de foetus. Dat men daar
fundamenteel over van mening kan verschillen zou een reden moeten zijn de zwangere in dat
opzicht in ieder geval niets op te dringen.

Zorg voor het ongeboren kind
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Zorgvuldige ontwikkeling van foetale therapie

Het vorig jaar verschenen MTA-signalement laat zien dat foetale therapie aan het front van de
ontwikkeling van het medisch kunnen ligt.3 Er zijn enkele aanvaarde behandelingen waarvoor
voldoende wetenschappelijke onderbouwing bestaat, waaronder toediening van corticosteroi-
den bij dreigende vroeggeboorte, intra-uteriene bloedtransfusie ter voorkoming van ernstige
foetale bloedarmoede en laserbehandeling van het tweelingtransfusiesyndroom. Voor een
belangrijk deel gaat het echter om nog experimentele interventies. Sommige daarvan worden
ook in Nederland uitgevoerd, zoals het plaatsen van drainagebuisjes bij een afsluiting van de
foetale blaasuitgang. Het MTA-signalement gaat afzonderlijk in op nog experimentele foetale
behandelingen waarnaar in het buitenland onderzoek wordt gedaan, bijvoorbeeld het tijdelijk
afsluiten van de foetale luchtpijp bij een breuk in het middenrif (hernia diafragmatica), het
oprekken van een vernauwde foetale hartklep en het sluiten van een neuralebuisdefect (spina
bifida).

In dit hoofdstuk komt aan de orde hoe de verdere ontwikkeling van dit gevoelige terrein
medisch, ethisch en juridisch verantwoord gestalte kan krijgen.

Preklinisch dieronderzoek

Aan de eerste experimentele toepassing van diverse vormen van foetale therapie bij de mens
is uitvoerig onderzoek met dieren voorafgegaan. Dit onderzoek was gericht op de werkzaam-
heid en veiligheid van die procedures; uiteenlopende diermodellen zijn en worden gebruikt.”:?*
Doordat de baarmoeder van het schaap weinig gevoelig is voor trauma is het een goed model
voor allerlei vormen van fysiologisch onderzoek, maar niet om het risico van premature beval-
ling bij intra-uteriene chirurgische procedures te testen. Om de effecten daarvan te onderzoe-
ken zijn veel experimenten met resusapen gedaan. Recent is ook bepleit apen (bavianen) te
gebruiken als model voor preklinisch onderzoek naar foetale stamceltherapie.?® De ontwikke-
ling daarvan bevindt zich nog grotendeels in het stadium van dieronderzoek: er zijn slechts
enkele gerapporteerde gevallen van toepassing bij de mens.?

De wet op de dierproeven en de relevante Europese regelgeving laten ruimte voor het gebruik
van niet-humane primaten (met uitzondering van mensapen) voor medisch wetenschappelijk
onderzoek onder strikte voorwaarden van noodzaak, proportionaliteit, subsidiariteit en toet-

sing door een dierethische commissie (DEC). Die eisen gelden voor alle dieronderzoek en zijn
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als zodanig niet strenger voor onderzoek met apen dan voor proeven met schapen of konij-
nen. Maatschappelijk wordt onderzoek met apen echter als gevoeliger beschouwd, hetgeen
betekent dat op grond van het principe van ‘subsidiariteit’ geen apen gebruikt mogen worden
als het onderzoek ook met andere dieren mogelijk is. Overigens is onderzoek met apen zo
kostbaar en (vanwege de lange zwangerschaps- en ontwikkelingsduur) tijdrovend dat voor de
vrees dat apen lichtvaardig als onderzoeksmateriaal gebruikt worden, geen grond bestaat.

Foetale gentherapie wordt nog beschouwd als te riskant om de stap naar de mens te zetten.®
Behalve om theoretische risico’s voor het toekomstige kind (kanker, ontwikkelingsdefecten,
verlies van immuniteit voor pathogenen) gaat het bij dit oordeel om de theoretische (onwaar-
schijnlijk geachte) kans dat kiembaanmodificatie optreedt.?5?” Door gentherapie aange-
brachte positieve maar ook negatieve veranderingen in het genoom worden dan bij eventuele
voortplanting doorgegeven aan volgende generaties. Het is de vraag of dieronderzoek de
bezorgdheid over deze risico’s voldoende kan wegnemen om over enige tijd de stap naar de
mens verantwoord te kunnen zetten.

Voor dieronderzoek waarbij sprake is van genetische modificatie is onder de Gezondheids- en
welzijnswet voor dieren en het Besluit biotechnologie bij dieren een vergunning vereist. Zo'n
vergunning wordt (door de minister van Landbouw, Natuur en Voedselkwaliteit) alleen afgege-
ven als geen sprake is van onaanvaardbare gevolgen voor de gezondheid of het welzijn van
dieren en als er tegen de voorgestelde handelingen ‘geen ethische bezwaren bestaan’.

Innovatieve geneeskunde

Nieuwe medische behandelingen worden idealiter pas in de reguliere zorg geintroduceerd
nadat hun waarde in een prospectief vergelijkend onderzoek vast is komen te staan.?® Maar
aan het besluit om zo’n onderzoek te starten, gaat een fase vooraf waarin een nieuwe behan-
deling vaak buiten een formele onderzoeksopzet bij een klein aantal patiénten is getest. Men
spreekt hier van innovatieve behandeling, klinische innovatie, informeel onderzoek, enzo-
voort. 2%31 Ook foetale therapie heeft zich langs deze weg ontwikkeld.®?432 De eerste stappen
(experimentele chirurgische ingrepen; off-label gebruik van geneesmiddelen) zijn steeds
gezet door artsen die zich er niet bij neer wilden leggen dat ze voor zwangeren met een ern-
stig zieke foetus niets zouden kunnen doen om de zwangerschap te redden of de prognose
van het kind te verbeteren.” Terugblikkend op de eerste toepassingen van intra-uteriene
bloedtransfusie schrijft pionier Liley (Auckland): ‘it was very frustrating to have to put a diagno-
sis on a baby which was virtually a sentence of death and then sit back and watch the baby
die’.3

Een recent voorbeeld is de succesvolle poging van Utrechtse artsen om een kind te behoeden
voor ernstige handicaps als gevolg van een erfelijke stofwisselingsziekte door al tijdens de
zwangerschap met medicatie te beginnen.3* Via prenatale diagnostiek was bij de foetus al vrij
vroeg in de zwangerschap een genetische afwijking ontdekt die leidt tot 3-PGDH-deficiéntie.

Zorg voor het ongeboren kind



Dat is een zeldzame ziekte die wordt veroorzaakt door een tekort aan het aminozuur L-serine.
De ziekte wordt gekenmerkt door congenitale microcefalie (een te kleine schedelomtrek bij de
geboorte), mentale retardatie en epilepsie. Postnatale toediening van L-serine kan epilepti-
sche verschijnselen bij patiénten voorkomen, maar de voor de geboorte ontstane ontwikke-
lingsschade aan de hersenen valt daarmee niet weg te nemen. Toen de zwangere liet weten
de zwangerschap te willen uitdragen, rees voor de artsen de vraag of toediening van L-serine
tijdens de zwangerschap die ontwikkelingsstoornis zou kunnen voorkomen. Bij gebrek aan
gegevens over mogelijke positieve en negatieve gevolgen durfden zij daar nog niet toe over te
gaan zolang de foetus zich normaal ontwikkelde. Pas toen (tussen 20 en 26 weken) de groei
van de hoofdomtrek duidelijk achterbleef, werd besloten L-serine toediening te proberen. De
behandeling was een succes: de groei van de hersenen nam weer toe en het kind werd zon-
der handicaps geboren. Het meisje is inmiddels 8 1/2 jaar en bezoekt het reguliere onderwijs.
Tot op heden verloopt de ontwikkeling normaal; neurologische verschijnselen hebben zich niet
voorgedaan.”

Ultimum remedium

Harrison, de Amerikaanse pionier van de (open) foetale chirurgie, herinnert zich de eerste chi-
rurgische correctie van foetale urinewegobstructie als ‘a desperate case’ waarin de oorzaak
van het probleem alleen door het openen van de baarmoeder en de aanleg van een kunstma-
tige blaasuitgang te verhelpen was. Hoewel de foetus niet overleefde (de interventie kwam te
laat en de nieren waren al te veel beschadigd), was de ingreep — schrijft Harrison — een tech-
nisch succes omdat in ieder geval de uitvoerbaarheid en de ‘initial safety for mothers’ was
aangetoond.?*

Harrisons beschrijving laat goed zien dat ‘innovatieve geneeskunde’ zich bevindt in het grens-
gebied van klinische zorg en wetenschappelijk onderzoek. Dat roept de vraag op hoe derge-
lijke ingrepen zich verhouden tot het gangbare ethische en juridische kader voor de
beoordeling van medisch handelen. Een belangrijk element daarin is immers juist het onder-
scheid tussen zorg en wetenschap. Als het gaat om zorg voor de individuele patiént moet
diens belang voorop staan. Gaat het daarentegen om wetenschappelijk onderzoek dat gericht
is op het verkrijgen van nieuwe kennis, dan mogen patiénten daaraan alleen onder strikte
zorgvuldigheidsvoorwaarden (methodisch verantwoorde opzet, toetsing, schriftelijke informed

consent) worden onderworpen, 3536

Innovatieve ingrepen kunnen soms worden ervaren en verantwoord als ultimum remedium:
arts en patiént staan met de rug tegen de muur en besluiten als laatste redmiddel een nog niet
of onvoldoende bewezen ingreep te proberen.! Wordt daar in een opzichzelfstaand geval voor
gekozen, dan blijft dat een vorm van patiéntenzorg, ook als zo’n incidentele toepassing
nieuwe kennis oplevert. Zolang dat laatste bijzaak is en geen hoofddoel, is er van weten-
schappelijk onderzoek geen sprake.®® In de voor medisch wetenschappelijk onderzoek rich-
tinggevende Verklaring van Helsinki wordt dat ook met zoveel woorden gezegd: de arts heeft

*  Persoonlijke mededeling dr TJ de Koning, kinderarts metabole ziekten, Universitair Medisch Centrum Utrecht.

Zorgvuldige ontwikkeling van foetale therapie 29



3.3

30

de vrijheid nieuwe of onbewezen methoden of maatregelen te kiezen ‘als zij van mening is dat
dit haar patiént hoop biedt op levensbehoud, gezondheidsherstel of verzachting van lijden’.3’

Behandeling of onderzoek?

Harrisons beschrijving van de eerste toepassing van foetale chirurgie laat wel zien dat het ver-
werven van nieuwe kennis meer dan bijzaak was. Aan die eerste toepassing ‘in een wanhopig
geval’ waren uitvoerige proefnemingen in diermodellen voorafgegaan. De stap naar de mens
was bewust voorbereid en paste in de ontwikkelings- en onderzoeksagenda van zijn groep:

We thought it would be the easiest disease to treat because all we had to do was decompress the
bladder before birth in the same way that it was decompressed after birth, either with a catheter shunt

or with a surgical opening.?*

Valt hier nog steeds van zorg als ultimum remedium te spreken? De experimentele context
van het behandelingsaanbod maakt dat problematisch: ‘Bij een dergelijke toepassing bestaat
er weliswaar naast het experimentele doel een therapeutisch doel, maar dat neemt niet weg
dat die eerste toepassing van een nieuw middel of nieuwe procedure een experiment is’.3®
Door van behandeling te blijven spreken, wordt dat aspect aan het oog onttrokken en dreigt
de patiént (in dit geval de zwangere) zonder het te weten blootgesteld te worden aan risico’s
die niet primair samenhangen met haar eigen belang, maar voortvloeien uit de onderzoeks-
doelstelling van de arts of het team.31:35.38.39

Bij een recente herziening is aan de Verklaring van Helsinki de eis toegevoegd dat onbewe-
zen medische procedures ‘waar mogelijk’ tot voorwerp van wetenschappelijk onderzoek moe-
ten worden gemaakt, gericht op beoordeling van hun veiligheid en werkzaamheid.*” In het
Belmontrapport staat dat ‘in een vroeg stadium’ tot wetenschappelijke beoordeling van zulke
procedures overgegaan moet worden.3® Achter die formuleringen (‘waar mogelijk’, ‘in een
vroeg stadium’) zit de zorg dat artsen zich onder het mom van innovatieve geneeskunde ont-
trekken aan het ter bescherming van proefpersonen ontwikkelde ethische en juridische kader
voor medisch-wetenschappelijk onderzoek.

Wetenschappelijk onderzoek met foetussen

Het normatieve kader voor de beoordeling van de aanvaardbaarheid van medisch-weten-
schappelijk onderzoek is neergelegd in internationale verdragen en Europese wet- en regel-
geving en op nationaal niveau in de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen
(WMO). De Embryowet bevat een uitwerking voor het terrein van wetenschappelijk onderzoek
met foetussen: onderzoek waarin foetussen onderzoeksobject en zwangeren proefpersoon
zijn en dat tevens gevolgen kan hebben voor de gezondheidsvooruitzichten van het toekom-
stige kind.

Volgens de Embryowet is zulk onderzoek aanvaardbaar als opzet en uitvoering wetenschap-
pelijk deugdelijk zijn (artikel 10 lid ¢ en d); het onderzoek voldoet aan voorwaarden van
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belang, proportionaliteit en subsidiariteit (artikel 19); het onderzoek mede aan de desbetref-
fende foetus of het toekomstige kind ten goede kan komen (artikel 20); de zwangere voor de
uitvoering van het onderzoek haar geinformeerde toestemming heeft gegeven (artikel 21); en
als voldaan is aan andere redelijkerwijs aan zulk onderzoek te stellen eisen (artikel 10 lid e),
waarbij onder meer te denken valt aan voorwaarden van privacybescherming.

Wetenschappelijke deugdelijkheid, belang, proportionaliteit en subsidiariteit

De eis van wetenschappelijke deugdelijkheid spreekt voor zich. Het is ethisch en juridisch
onverantwoord mensen bloot te stellen aan de belasting en risico’s van onderzoek dat door
een slechte opzet of uitvoering geen nieuwe wetenschappelijke inzichten zal kunnen opleve-
ren. Dit betekent onder meer dat vooraf voldoende laboratoriumonderzoek gedaan moet zijn,
vooral in de vorm van dierproeven, en dat de onderzoekers gekwalificeerd en ervaren moeten
zZijn. ‘Belang’, de tweede voorwaarde, duidt hier op het doel dat met het onderzoek gediend is
(in artikel 19 limitatief omschreven als het verwerven van nieuwe medische kennis over onge-
boren en pasgeboren kinderen of de voltooiing van zwangerschappen) en de aannemelijkheid
dat het onderzoek daaraan zal bijdragen. Van ‘proportionaliteit’ is sprake als het met het
onderzoek te dienen belang opweegt tegen de bezwaren en risico’s van het onderzoek voor
de daarin te betrekken foetussen en zwangeren. ‘Subsidiariteit’ wil zeggen dat het doel van
het onderzoek niet op een minder ingrijpende manier (met minder bezwaren en risico’s)
bereikt kan worden, met onderzoek waaraan geen foetussen blootgesteld hoeven te worden
of, als dat niet kan, door het gebruik van minder invasieve procedures.

BEZWAREN EN RISICO’S

Bij ‘bezwaren en risico’s’ moet gedacht worden aan negatieve gevolgen die het onderzoek
voor de foetus of de zwangere kan hebben. Afhankelijk van de aard van het onderzoek kan
het bij de foetus gaan om sterfte of ontwikkelingsschade, bij het toekomstige kind om handi-
caps of ziekte en bij de zwangere om belasting en risico’s van een meer of minder invasieve
ingreep, gezondheidseffecten van op de foetus gerichte medicatie (bijvoorbeeld bij hartritme-
medicijnen), zwangerschapsverlies, vroeggeboorte, bijeffecten van medicatie ter voorkoming
van vroeggeboorte, hospitalisering, keizersnede, obstetrische complicaties, longoedeem en
een grotere kans op obstetrische complicaties in volgende zwangerschappen. Maternale
sterfte als gevolg van foetale therapie is niet gemeld.

De eis in de Embryowet dat het belang van het onderzoek moet opwegen tegen de bezwaren
en risico’s voor de foetus én de vrouw is essentieel.! Daarmee wordt in de eerste plaats
onderstreept dat onderzoek met foetussen onvermijdelijk ook onderzoek met zwangeren is; in
de tweede plaats wordt voorkomen dat er al bij voorbaat een tegenstelling wordt geschapen
tussen foetale en maternale belangen.

FOETALE STRESS EN PIJN

Bij de zoveel mogelijk te voorkomen bezwaren en risico’s hoort ook foetale stress en pijn. Tot
aan de jaren negentig werd de foetus behandeld alsof die geen pijn zou kunnen ondervinden.
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Onderzoek naar stress-reacties bij behandeling van pasgeborenen heeft daar verandering in
gebracht. Pijn is een subjectieve ervaring en valt niet objectief te meten, maar neonatale en
foetale stressreacties die mogelijk op pijn kunnen wijzen, wel. Bij de foetus is het de vraag
vanaf welk moment de foetus pijn kan ondervinden. Aangenomen wordt dat de daarvoor
noodzakelijke neuroanatomische structuren en verbindingen niet voor het begin van het derde
trimester aanwezig zijn.**! Of een foetus van die ontwikkelingsduur bij stressreacties daad-
werkelijk pijn ervaart, is daarmee nog niet met zekerheid gezegd.*? Wel is er op grond van die
hypothese een toegenomen aandacht voor het voorkomen van mogelijke foetale pijn bij intra-
uteriene ingrepen. Valt niet uit te sluiten dat de foetus pijn voelt, dan is dat reden hem daarte-
gen te beschermen. Bovendien zijn er aanwijzingen dat stress- of pijnreacties bij de foetus
langetermijngevolgen kunnen hebben voor de ontwikkeling van de sensitiviteit van het zenuw-
stelsel:

It is becoming increasingly clear that experiences of pain will be “remembered” by the developing ner-

vous system, perhaps for the entire life of the individual.*3

Het is dus in ieder geval in het belang van het toekomstige kind om foetale pijn zoveel moge-
lijk te voorkomen. Algemene anesthesie tijdens de zwangerschap is riskant en wordt daarom
behalve bij open chirurgische procedures beperkt toegepast. Wat de meest effectieve en vei-
lige methoden zijn om foetale pijn bij minimaal invasieve endoscopische procedures te voor-

komen, is nog onvoldoende duidelijk.*° Bedacht moet worden dat pijnstilling zelf ook neerkomt
op een vorm van medicamenteuze foetale behandeling waarvan de gevolgen op langere ter-
mijn vaak onvoldoende duidelijk of nog niet onderzocht zijn.

Onderzoek dat mede aan de foetus of het toekomstige kind ten goede kan komen
In artikel 20 van de Embryowet is bepaald dat wetenschappelijk onderzoek met foetussen
alleen is toegestaan als het

kan bijdragen aan de diagnostiek, de voorkoming of de behandeling van ernstige aandoeningen bij de

desbetreffende foetus en dat niet kan worden uitgesteld tot na de geboorte.

Het eerste deel van deze formulering betekent een beperking tot ‘therapeutisch’ onderzoek:
onderzoek dat in ieder geval ook aan de ontwikkeling van de foetus of de gezondheidsvooruit-
zichten van het toekomstige kind ten goede kan komen. De achtergrond hiervan is de overwe-
ging dat de foetus niet zelf in staat is toestemming te geven, zoals ook het geval is bij
onderzoek met kinderen en wilsonbekwame volwassenen.

RUIMTE VOOR NIET-THERAPEUTISCH ONDERZOEK MET FOETUSSEN?

Recent is over deze beperking discussie ontstaan. In het rapport van de evaluatie van de
Embryowet is opgemerkt dat de bescherming van foetussen op dit punt strenger uitvalt dan
die van wilsonbekwame personen onder de WMO.** In de WMO wordt niet-therapeutisch
onderzoek met wilsonbekwamen toegestaan als het gaat om ‘groepsgebonden’ onderzoek
waarvan de risico’s voor de in het onderzoek te betrekken persoon verwaarloosbaar zijn en de
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bezwaren minimaal (WMO artikel 4). Waarom kan er onder diezelfde voorwaarden niet ook
ruimte worden gemaakt voor niet-therapeutisch onderzoek met foetussen, mits dat voldoet
aan de overige eerder genoemde algemene eisen? ‘Groepsgebonden’ wil dan zeggen dat het
onderzoek niet anders dan met foetussen kan worden uitgevoerd. Dergelijk onderzoek is
onder de huidige formulering van de Embryowet verboden, terwijl het mogelijk belangrijke
nieuwe inzichten oplevert met het oog op de verbetering van de pre- en perinatale zorg. Daar-
bij valt ook te denken aan biomedische kennis die kan bijdragen aan de verdere ontwikkeling
van foetale therapie, onder meer wat betreft het natuurlijk verloop van foetale ziekten en aan-
doeningen.

Het evaluatierapport Embryowet wijst op de ruimte die voor dergelijk onderzoek wordt gelaten
in het additionele protocol betreffende biomedisch onderzoek bij het Europese verdrag inzake
de rechten van de mens en biogeneeskunde (VRMB). Volgens artikel 18 van dat protocol is
niet-therapeutisch onderzoek tijdens de zwangerschap aanvaardbaar als ‘the research entails
only minimal risk and minimal burden’.*> Ook in recente Amerikaanse regelgeving is dat het
criterium (‘risk to the fetus (...) not greater than minimal’).

Inmiddels is duidelijk dat de Embryowet op dit punt zal worden aangepast. Nadat de Centrale
commissie voor medisch onderzoek met mensen (CCMO) in haar jaarverslag over 2007 had
laten weten dat hier inderdaad een belangrijk knelpunt ligt, zegde de Staatssecretaris toe dat
‘in ieder geval ruimte gecreéerd (zal) worden voor risicoloos wetenschappelijk onderzoek’ (TK
27428 nr 110). Die kwalificatie (‘risicoloos’) sluit direct aan bij de melding door de CCMO van
een door het verbod in artikel 20 getroffen observationeel echoscopisch onderzoek dat ‘zon-
der enig risico’ voor de foetus kon worden uitgevoerd. Het ging om het tellen van het aantal
windingen in de navelstreng. Doel was in een prospectief onderzoek na te gaan of een ver-
band bestaat tussen een afwijkend (abnormaal groot of klein) aantal windingen en een grotere
kans op perinatale sterfte.*” Zulk onderzoek zal dus in de toekomst in ons land wel zijn toege-
staan. Wordt ‘risicoloos’ echter het nieuwe criterium, dan blijft de ruimte voor niet-therapeu-
tisch onderzoek met foetussen zeer beperkt: kleiner niet alleen dan in het aangehaalde
protocol bij het VRMB en genoemde Amerikaanse wetgeving, maar kleiner ook dan wanneer
het WMO-criterium van ‘verwaarloosbaar risico’ zou zijn gevolgd. De vraag is of dat nieuwe
criterium niet te streng is, al was het maar omdat ook volstrekt theoretische risico’s zich nu
eenmaal niet volledig laten uitsluiten.

Een mogelijk motief om de WMO hier niet te volgen is geformuleerd in het eerdere Standpunt
van de Staatssecretaris op het evaluatierapport. Zij zegt daar dat de striktere voorwaarden
voor onderzoek met foetussen

uiteraard (zijn) ingegeven door de wens de ongeborene zo veel mogelijk wettelijke bescherming te

geven, meer bescherming inderdaad dan minderjarigen en meerderjarige wilsonbekwamen van de
WMO krijgen (TK 30 486 nr 3).
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Dat ‘meer’ is echter moreel en juridisch dubieus. Op grond waarvan zou de foetus meer
bescherming verdienen dan een minderjarige? Hoe valt dat te rijmen met het gegeven dat een
mens eerst bij de geboorte subjectieve rechten krijgt (zie 2.2)? Verdient de foetus dan ook
meer bescherming dan de zwangere? Zou dat in geval van conflicterende belangen (zie
hoofdstuk 5) niet kunnen leiden tot hoogst ongewenste uitkomsten? Ook om die reden lijkt het
verstandig om bij de voorgenomen herziening van artikel 20 de formulering uit de WMO (‘ver-
waarloosbaar risico’) over te nemen, zoals overigens ook bepleit is in het evaluatierapport.

‘UITSTEL TOT NA DE GEBOORTE MAG NIET LEIDEN TOT EEN BETERE PROGNOSE’

De bedoeling van de laatste woorden van de huidige formulering van artikel 20 van de Embry-
owet (‘en dat niet kan worden uitgesteld tot na de geboorte’) is niet helemaal duidelijk. Wil het
zeggen dat uitsluitend experimentele therapie die het leven van de foetus kan redden aan-
vaardbaar is?** De Memorie van Toelichting zegt dat het onderzoek ‘in het concrete geval het
karakter (moet) hebben van therapeutisch en van nu of nooit’ en wijst in dat verband naar het
advies van de Gezondheidsraad uit 1990 (TK 27 423 nr 3). In dat advies staat echter iets
anders, namelijk dat behandeling tijdens de zwangerschap alleen aanvaardbaar kan zijn als
er reden is te verwachten dat de ingreep leidt tot een betere uitkomst dan bij postnatale
behandeling. Het is niet genoeg dat een ziekte prenataal met succes kan worden behandeld,
of een defect prenataal succesvol gecorrigeerd. Is er geen uitzicht op een betere uiteindelijke
gezondheidsprognose dan bij behandeling na de geboorte, dan zijn experimenten tijdens de
zwangerschap, vanwege de grotere risico’s en de noodzaak ook de zwangere daarin te
betrekken, niet verantwoord.*

Het gaat dan dus niet zozeer om een aanvullende eis (zoals gesuggereerd in de Memorie van
Toelichting) als wel om een precisering van de voorwaarde dat het onderzoek aan de foetus of
het toekomstige kind ten goede moet kunnen komen. Die laatste woorden van artikel 20 wor-
den zo ook uitgelegd in het Standpunt van de Staatssecretaris op het evaluatierapport: ‘als de
te onderzoeken interventie de prognose van de foetus verbetert wanneer die plaats vindt véor
de geboorte is aan het vereiste voldaan’ (TK 30 486 nr 3). Intussen is wel duidelijk dat dit in de
praktijk vaak moeilijk te beoordelen zal zijn, juist vanwege de onzekerheden waarmee een
experimentele ingreep nog omgeven is. In het Gezondheidsraadadvies staat hierover:

Als er geen alternatieven zijn en de prognose [bij wachten tot na de geboorte] somber is, dat wil zeg-
gen dat er een grote kans is dat de foetus sterft of ernstig gehandicapt zal zijn, kan het verantwoord

zijn de risico’s van de experimentele ingreep te aanvaarden.®

Een lastige kwestie is of van de eerste toepassingen van een foetale interventie die nog alleen
bij dieren is getest, behalve informatie over werkzaamheid en veiligheid al meteen ook voor-
deel voor de foetus of het toekomstige kind te verwachten valt. Als dat vanwege nog grote
onzekerheden niet zo is, of als het (net als bij fase | en Il geneesmiddelenonderzoek) al bij
voorbaat misplaatst is dergelijk onderzoek als therapeutisch aan te merken, lijkt de conclusie
onvermijdelijk dat het niet met foetussen mag worden uitgevoerd en dus achterwege moet blij-
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ven. Dat was ook de conclusie van het Gezondheidsraadadvies uit 1990, althans met betrek-
king tot de meer riskante open foetale chirurgie.!

In de discussie over de aanvaardbaarheid van de risico’s van experimentele foetale therapie
wordt vaak sterk de nadruk gelegd op het onderscheid tussen letale en niet-letale foetale aan-
doeningen.®® Bij letale aandoeningen is er bij een afwachtend beleid een grote tot zeer grote
kans op overlijden van de foetus véor of rond de bevalling. Een kleine kans op voordeel (in
termen van overleving of een betere postnatale prognose) zou dan al genoeg zijn om ingre-
pen met een groot risico op foetale sterfte te rechtvaardigen. Door de ingreep veroorzaakte
sterfte maakt de uiteindelijke uitkomst immers niet slechter dan waar anders op gerekend had
mogen worden. Bij niet-letale aandoeningen daarentegen zal de niet-behandelde foetus in de
meeste gevallen overleven. In dat geval is een grotere kans dat de foetus als gevolg van de
ingreep overlijdt een belangrijke reden om daar van af te zien.®

Foetale sterfte is echter niet het enige risico dat telt. Belangrijk is ook de vraag wat de gevol-
gen (bijvoorbeeld van door de ingreep veroorzaakte vroeggeboorte) kunnen zijn voor de
gezondheid van de overlevende kinderen en aan welke risico’s (afgezien van het verlies van
de foetus) de in het onderzoek te betrekken zwangeren blootgesteld worden. Als het om die
overwegingen gaat is er uiteraard geen verschil tussen letale en niet-letale aandoeningen.

Verder is foetale overleving niet vanzelfsprekend een betere uitkomst dan foetale sterfte (als
gevolg van de aandoening of door een besluit tot zwangerschapsafbreking). In hun bespre-

king van onderzoek naar foetale gentherapie merken de Britse ethicus en obstetricus Noble
en Rodeck hierover op:

It is tempting to conclude that a fetus should be given a ‘chance for life’ (...). This runs on the concept
that any chance of life is better than none. However, a partial success in such cases might lead to gre-
ater prolonged suffering in the offspring and greater psychological and socioeconomic burdens on the

parents.*®
De zwangere als proefpersoon

De zwangere kan proefpersoon zijn in medisch-wetenschappelijk onderzoek waarvan haar
eigen gezondheid het primaire object is, of — waar het in dit signalement om gaat — in onder-
zoek dat in de eerste plaats de gezonde ontwikkeling van de foetus behelst”. In beide gevallen
mag het onderzoek alleen uitgevoerd worden met haar expliciete schriftelijke toestemming en
moet zij als kandidaat-proefpersoon van tevoren alle informatie krijgen die nodig is om over
haar eventuele deelname een weloverwogen beslissing te kunnen nemen. Die informatie
moet evenwichtig zijn en een realistisch beeld geven van de mogelijke voor- en nadelen,
zowel voor haarzelf als voor de foetus of het eventuele toekomstige kind. De informatie moet

*  Het eerste type onderzoek met zwangeren valt in Nederland onder de WMO, het tweede onder de Embryowet. In
haar Standpunt op de evaluatie van de Embryowet heeft de Staatssecretaris laten weten dat in de toekomst mogelijk
beide soorten onderzoek onder de WMO gebracht zullen worden. (TK 2006-2007, 30 486, nr. 1)
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zo worden verstrekt dat ‘redelijkerwijs zeker’ is dat zij die goed heeft begrepen. Ook moet een
zodanige bedenktijd worden verleend als nodig is om tot een weloverwogen beslissing te
komen. In acute situaties, waar het in deze context vaak om gaat, is de ruimte voor die
bedenktijd overigens beperkt. Behalve goede informatie is adequate counseling van belang:
bij de complexe afwegingen die hier in het geding kunnen zijn, moet de zwangere in staat wor-
den gesteld een beslissing te nemen die spoort met haar eigen waarden en idealen (zie ver-
der hoofdstuk 4).

Volgens recente Amerikaanse wetgeving moet bij besluitvorming over onderzoek dat alleen
voor de foetus direct voordeel kan opleveren (en dat in zoverre niet tevens ten behoeve van
de zwangere wordt uitgevoerd), ook het informed consent van de vader worden gezocht. 3848
Uiteraard blijft dan gelden dat het onderzoek zonder de toestemming van de zwangere geen
doorgang kan vinden, maar het geeft de vader wel een nadrukkelijke stem in de besluitvor-
ming. In de Embryowet krijgt hij die nadrukkelijk niet. Al gaat het ook om zijn kind en al zal zijn
visie in de meeste gevallen voor de zwangere zelf terdege tellen, het gaat — zo wordt in de
Memorie van Toelichting onderstreept (TK 27 423, nr 3) — om een ingreep via haar lichaam en
dus is alleen zij het aan wie hier toestemming moet worden gevraagd.

Wel voorziet de Embryowet (in artikel 21 lid 2) in de mogelijkheid van plaatsvervangende toe-
stemming (door ouders, wettelijke vertegenwoordiger of partner) in geval de zwangere wilson-
bekwaam zou zijn. Dat is in overeenstemming met de regels voor onderzoek met
wilsonbekwamen bij andere vormen van medisch-wetenschappelijk onderzoek (WMO, artikel
4). Als de zwangere niet in staat is ‘tot een redelijke waardering van haar belangen ter zake’
mag zij niet in wetenschappelijk onderzoek worden betrokken, tenzij het gaat om onderzoek
dat mede aan haarzelf ten goede kan komen (of, als het gaat om niet-therapeutisch onder-
zoek, onder de eerder genoemde voorwaarden).

Het perspectief is hier dus nadrukkelijk het belang van de zwangere en niet dat van de foetus
of het toekomstige kind, behalve voor zover dat met het belang van de zwangere samenvalt.
Dat wil zeggen dat dit artikel in ieder geval niet kan worden aangegrepen om een wilsonbe-
kwame zwangere met een louter beroep op het belang van haar ongeboren kind in weten-
schappelijk onderzoek te betrekken. Alleen wanneer duidelijk is dat deelname aan dat
onderzoek, gelet op de verhouding van de voor- en nadelen die dat voor haarzelf met zich
mee zou brengen, ook in haar eigen belang is, mag het op basis van plaatsvervangende toe-
stemming worden uitgevoerd.

Het is van belang dit te benadrukken, omdat de bredere context van dit wetsartikel (onderzoek
met foetussen) mogelijk de tegenovergestelde lezing suggereert. In de Memorie van Toelich-
ting wordt die suggestie ook nog eens onvoldoende ontkracht. Daar staat dat het ‘in verband
met het therapeutisch karakter van het onderzoek ongewenst (kan) zijn dat het onderzoek
achterwege blijft, uitsluitend omdat de zwangere vrouw in kwestie wilsonbekwaam is’ (TK 27
423, nr 3). Therapeutisch wil hier zeggen: (mede) in haar belang.
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Prospectief vergelijkend onderzoek

Om de waarde van nieuwe interventies vast te stellen is vergelijkend onderzoek nodig, zo
mogelijk in de vorm van randomised controlled trials (RCT)", of anders met zo sterk mogelijke
alternatieve designs. Op het gebied van de foetale therapie is dat nog relatief weinig gebeurd.
Dat geldt zowel voor chirurgische, als voor medicamenteuze behandelingen.®3? Sinds een
met steun van de National Institutes of Health (NIH) in de jaren negentig uitgevoerde trial liet
zien dat open chirurgische correctie van congenitale hernia diafragmatica (CHD) niet beter
was dan de standaard postnatale behandeling, is er wel een toegenomen besef van het
belang van dergelijk onderzoek. Een minder invasieve endoscopische benadering van CHD
wordt door de groep van Deprest in Leuven in opeenvolgende trials onderzocht op haar
mogelijke waarde voor een specifiek afgebakende ‘slechte prognose’ groep.*® Voor deze
behandeling, die nog altijd als experimenteel geldt, worden ook zwangeren uit Nederland naar
Leuven verwezen. De succesvolle introductie van laserbehandeling van het tweelingtransfu-
siesyndroom was mogelijk op grond van de gunstige uitkomsten van een grote Europese
gerandomiseerde trial.>° In de Verenigde Staten loopt sinds 2003 een RCT naar de waarde
van intra-uteriene behandeling van spina bifida (sluiting van het neuralebuisdefect door mid-
del van open foetale chirurgie). Ook deze trial financiert de NIH. Een belangrijk motief was
een eind te maken aan de ongecontroleerde uitvoering van deze experimentele ingreep in
een groeiend aantal Amerikaanse centra.5! De trial behelst een vergelijking tussen de uitkom-
sten van pre- en postnatale reparatie van het neurale buisdefect tot één jaar na de bevalling.
Primaire eindpunten zijn foetale sterfte en de noodzaak drainagebuisjes te plaatsen ter voor-
koming van hydrocefalus. Maar er wordt ook gekeken naar de motorische ontwikkeling en
intelligentie.5*

Verder is het initiatief genomen om door middel van een gerandomiseerde trial duidelijkheid te
krijgen over de waarde van endoscopische plaatsing van drainagebuisjes bij een geblok-
keerde blaasuitgang.5? Zoals het MTA-signalement vermeldt, verloopt de inclusie voor die
laatste trial traag.® Dat is één van de problemen van het onderzoek op dit gebied: de zeld-
zaamheid van veel aandoeningen en de vaak grote variatie in het ziektebeeld kunnen het las-
tig maken een studie van voldoende omvang op te zetten om bij een bovendien vaak sterk
geselecteerde patiéntengroep een significant verschil in uitkomst aan te tonen. Het is dan in
ieder geval van belang dat alle centra die de ingreep uitvoeren, dat doen in het kader van het
onderzoek.3253 Dat vraagt om samenwerking in Europees verband.

Aanvaardbaarheid van klinische trials

De eerste CHD-trial was een niet-gerandomiseerd prospectief vergelijkend onderzoek. Vol-
gens de onderzoekers zou randomisatie onverantwoord zijn geweest: ‘the ethical considerati-
ons and highly personal decisions surrounding fetal surgery preclude a prospective

*  In een prospectieve vergelijking wordt de gezondheidsuitkomst — in termen van sterfte, ziekte of kwaliteit van leven —
in een interventiegroep vergeleken met die in een controlegroep die de standaardbehandeling heeft ondergaan. In
een gerandomiseerde trial worden de deelnemers door het lot aan de interventie- of controlegroep toegewezen.
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randomized trial’.3* In een eerdere publicatie spraken zij over de noodzaak van een onder-
zoeksopzet ‘that minimizes the ethical and emotional problems of assigning or withholding a
potentially life-saving fetal treatment’.5® In een gerandomiseerd onderzoek bepaalt het lot
welke deelnemers de experimentele interventie krijgen en welke de standaard behandeling
(controlegroep). Is dat moreel problematisch? Alleen als al van te voren duidelijk zou zijn
welke behandeling beter is. Maar in dat geval moet van alle vergelijkend onderzoek worden
afgezien, en niet alleen van gerandomiseerde trials.>®

lets anders is dat onderzoekers zelf al zozeer overtuigd kunnen zijn van de superioriteit van
de door hen ontwikkelde ingreep, dat zij een eventuele trial alleen nog zien als een manier om
dat voor de buitenwereld te bewijzen. Als dat ook de impliciete boodschap is aan kandidaat-
deelneemsters, wordt het inderdaad lastig om vervolgens uit te leggen dat deelname kan
betekenen dat men wordt ingedeeld in de controlegroep. Maar dat raakt dan niet zozeer de
ethiek van de onderzoeksopzet als wel die van verantwoorde informatie en counseling bij de
recrutering van onderzoeksdeelnemers. Zolang sprake is van onderzoek naar de waarde van
foetale interventies, moet ook met de term ‘therapie’ worden opgepast. Die kan ten onrechte

de suggestie wekken dat die waarde al vast staat.®

Om diezelfde reden is het gewenst dat
hulpverleners die verantwoordelijk zijn voor de zwangerschap niet zelf betrokken zijn bij de

trial.

Overigens kan het zowel te vroeg als te laat kan zijn voor een klinische trial. Zolang over de
veiligheid en effectiviteit van een nieuwe behandeling nog weinig bekend is, is het niet aan-
vaardbaar proefpersonen de standaardbehandeling te onthouden.*®5” Maar het kan ook te
laat zijn. Bij te lang wachten kan een nieuwe behandeling zich al zozeer in de reguliere prak-
tijk hebben gevestigd dat iedereen er ook zonder gedegen wetenschappelijke onderbouwing
al van uit gaat dat die beter is dan wat tot dan toe als de standaard gold. Het is dan niet goed
meer mogelijk een trial van de grond te krijgen, ook als de basis van die consensus maar dun
is en dat dan dus ook zal blijven. De ongecontroleerde manier waarop diverse vormen van
medicamenteuze foetale therapie in de praktijk zijn geintroduceerd heeft volgens Koren et al
precies tot die situatie geleid, met als gevolg dat belangrijke vragen over de effectiviteit van
verschillende farmacotherapeutische foetale behandelingen niet goed te beantwoorden
zijn.3:32

Klinische trials en abortus

Besluiten zwangeren die deelnemen aan een trial op dit gebied — om welke reden dan ook —
tot afbreking van de zwangerschap, dan leidt dat tot gegevensverlies. Het is dan bijvoorbeeld
niet langer mogelijk de uitkomsten van pre- en postnatale behandeling te vergelijken. Natuur-
lijk mag van zwangere deelneemsters niet worden verlangd dat ze de zwangerschap hoe dan
ook uitdragen. Maar zou men dit probleem misschien kunnen ondervangen door alleen zwan-
geren die van tevoren hebben laten weten afwijzend te staan tegenover abortus, te vragen
aan het onderzoek deel te nemen? Dat die benadering noodzakelijkerwijs in strijd is met het
principe van respect voor autonomie, valt te betwisten.>” Dat neemt niet weg dat gemakkelijk
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een situatie kan ontstaan waarin zwangeren die aan het onderzoek deelnemen zich aan de
onderzoekers verplicht voelen de zwangerschap uit te dragen.® In zijn bespreking van deze
kwestie noemt Chervenak ook een omgekeerd scenario. Daarin zouden deelneemsters mede
gerekruteerd worden op basis van hun intentie om een foetus met ernstige door de ingreep
veroorzaakte handicaps te laten aborteren.%” Het gaat dan uiteraard niet om het voorkomen
van gegevensverlies, maar om het voorkomen van de geboorte van een kind dat als gevolg
van het onderzoek met ernstige gezondheidsschade zou moeten leven. Ook hier dreigt het
gevaar dat de ruimte voor een eigen beslissing van de zwangere over het wel of niet uitdragen
van de zwangerschap al bij voorbaat ingeperkt wordt.

Selectie voor deelname op basis van abortuspreferenties moet op morele gronden achter-
wege blijven. Zowel selectieve abortus als gehandicapt geboren kinderen moeten als ‘eind-
punten’ van de trial beschouwd worden. Bij de counseling moet worden benadrukt dat
deelname van de zwangere op geen enkele manier in mindering komt op haar vrijheid om
(binnen de grenzen van de wet) zelf te beslissen over uitdragen of afbreken van de zwanger-
schap.

Lange termijn follow-up

Zoals ook in het MTA-signalement wordt benadrukt, is lange termijn follow-up van foetaal
behandelde kinderen een belangrijke voorwaarde voor een zorgvuldige ontwikkeling van dit
terrein. Niet alleen moet er gekeken worden of foetale therapie tot betere uitkomsten leidt in
de directe perinatale periode, maar ook wat de mogelijke impact is op de verdere ontwikkeling
en gezondheid van het kind in kwestie. Dit geldt vooral voor meer of minder invasieve vormen
van foetale chirurgie. In de praktijk is een groot probleem dat voor de financiering van zulk fol-
low-up onderzoek vaak moeilijk aan fondsen te komen is; ook Nederlandse onderzoekers
ondervinden dat.

Terecht is onderstreept dat behalve naar de gevolgen voor de kinderen ook naar gevolgen
voor de vrouw gekeken moet worden, eveneens zowel op kortere (na de ingreep) als op lan-
gere termijn. Hier valt te denken aan fysieke gevolgen van invasieve behandelingen, zoals
complicaties bij volgende zwangerschappen, maar ook aan de psychosociale impact op lan-

gere termijn.858

Aanvaarde behandeling

Wanneer kan foetale therapie als aanvaarde behandeling aan zwangeren worden aangebo-
den? Volgens Noble en Rodeck moet dan in ieder geval aan de volgende voorwaarden zijn
voldaan: 1) er bestaat een redelijke zekerheid dat de foetus onherstelbare en aanzienlijke
schade lijdt zonder de interventie; 2) de interventie is bewezen effectief; 3) het risico voor de
gezondheid en het welzijn van de zwangere vrouw is verwaarloosbaar; en 4) de zwangere
kan op gepaste wijze toestemming geven voor de interventie.'® Deze voorwaarden sporen
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met het eerdere advies van de Gezondheidsraad, behalve wat betreft de eis van verwaarloos-
baar risico. Volgens dat advies zal een aanvaarde behandeling

(...) een therapeutisch succes met niet al te grote risico’s voor de zwangere en ongeborene moeten
kunnen garanderen, terwijl bovendien de prenatale ingreep op medische gronden de voorkeur ver-

dient boven ingrepen na de geboorte.!

Verwaarloosbaar risico voor de zwangere lijkt inderdaad een onnodig strenge eis zolang het
gaat om een wilshekwame vrouw die voor zichzelf kan beslissen bepaalde risico’s te aanvaar-
den om zo de foetus (haar toekomstige kind) voor onherstelbare en aanzienlijke schade te
behoeden. Het lijkt moeilijk te verdedigen dat zij een dergelijke keuze niet zou mogen maken
of dat artsen daar niet aan mee zouden mogen werken. Een analogie is levende nierdonatie,
waar de donor zichzelf eveneens aan meer dan verwaarloosbaar risico blootstelt ten behoeve
van de behandeling van een ander. Dat wil uiteraard niet zeggen dat de mate van risico voor
de zwangere er niet toe doet zolang zij maar ‘op gepaste wijze toestemming heeft gegeven'.
Foetale therapie die haar aan disproportioneel risico blootstelt is moreel en juridisch onverant-
woord en kan geen deel uitmaken van de professionele standaard.
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Zorgvuldige besluitvorming

Zoals in het MTA-signalement wordt benadrukt, vraagt de complexiteit van foetale behandelin-
gen om een multidisciplinaire aanpak door een heel team van gespecialiseerde deskundigen,
dat niet alleen die behandeling zelf, maar ook het voor- en natraject begeleidt. Naast de
behandelend gynaecoloog gaat het om deskundigen op het gebied van de neonatologie en,
afhankelijk van de aard van de aandoening, de genetica, de kindercardiologie, -neurologie,
enzovoort.

Vaak is multidisciplinair overleg tussen de betrokken disciplines nodig om de vraag te kunnen
beantwoorden of in een concreet geval foetale behandeling medisch gesproken wel of niet de
voorkeur verdient boven mogelijke alternatieven, zoals wachten met behandeling tot na de
geboorte, of soms ook: het kind vroegtijdig geboren laten worden om het buiten de baarmoe-
der te kunnen behandelen. De mogelijke behandeling, eventuele alternatieven en de te ver-
wachten gevolgen worden vanzelfsprekend met de zwangere en haar partner (de aanstaande
ouders) besproken. Doel is een zorgvuldige en door alle betrokkenen gedragen besluitvor-
ming.5%€° |n dit hoofdstuk komen de belangrijkste normatieve aspecten van dat besluitvor-
mingstraject aan bod.

Multidisciplinaire beoordeling: verschillende perspectieven

Het team zal zich bij het beoordelen van een situatie in de eerste plaats richten op het wegen
van de medische feiten: de aard van de aandoening en het verwachte verloop daarvan; de
therapeutische mogelijkheden zowel vooér als na de geboorte; de voor- en nadelen van alter-
natieven en de uiteindelijke prognose. Dit medische focus neemt niet weg dat in al die afwe-
gingen ook morele of levensbeschouwelijke veronderstellingen een belangrijke rol spelen.®!
Daarbij valt te denken aan visies op de beschermwaardigheid van de foetus, de betekenis van
zwangerschap, ouderschap, handicaps, enzovoort.

Die visies kunnen, behalve door factoren als ervaring en eigen levensgeschiedenis, mede
gekleurd zijn door het specialisme waarbinnen de arts als hulpverlener is gevormd. In haar al
eerder aangehaalde onderzoek naar de ontwikkeling van de foetale therapie in de Verenigde
Staten vond Caspar dat gynaecologen en obstetrici vooral vanuit het perspectief van de zwan-
gere naar de mogelijke voor- en nadelen van foetale interventies keken, terwijl neonatologen
geneigd waren in de eerste plaats te letten op het belang van de foetus of het toekomstige
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kind.” Een onderzoek naar de standpunten van de ethics committees van de (Amerikaanse)
beroepsverenigingen van beide disciplines lijkt in diezelfde richting te wijzen (‘subtle but telling
differences’).%? Een multidisciplinaire benadering heeft als voordeel dat een moreel ‘mono-
focus’ wordt voorkomen. Het hier bedoelde verschil in perspectief kan echter ook aanleiding
zijn voor meningsverschillen die met een louter beroep op de medische feiten niet opgelost

kunnen worden.”

Overigens werden er in een Nederlands onderzoek naar multidisciplinaire perinatale besluit-
vorming geen systematische verschillen gevonden tussen de opvattingen van de vertegen-
woordigers van de betrokken disciplines (waaronder obstetrici, neonatologen en
kinderartsen).®® De onderzoekers merken op dat de deelnemers al langere tijd in het team
samenwerkten, wat aan de vorming van een gezamenlijke ‘taal’ bijgedragen kan hebben.
Juist daarin zou dan de waarde van een multidisciplinaire aanpak gelegen zijn. De onderzoe-
kers schrijven daarnaast dat het team ook een educatieve functie heeft: jonge clinici uit ver-
schillende disciplines worden daar ingewijd in die gezamenlijke taal en dat gedeelde

perspectief.

Dat zo'n gedeeld perspectief niet vrij hoeft te zijn van blinde viekken of eenzijdigheid, bena-
drukt Williams in haar onderzoek naar de praktijk van de besluitvorming in Britse multidiscipli-
naire Fetal Medicine Units.®** Zij vond een door het hele team gedeelde sterke gerichtheid
op het belang van het kind en veel minder aandacht voor de zwangere en wat de ingreep wel
of niet voor haar kan betekenen. In de woorden van één van de geinterviewde verloskundi-
gen: ‘... the discussion is very fetus oriented and there is little mention in those discussions

ever about the mother’.%®

Attitude-onderzoek onder professionals is van belang omdat het de betrokken hulpverleners
uitnodigt zich rekenschap te geven van het feit dat ze zich behalve door medische kennis ook
laten leiden door normatieve veronderstellingen en perspectieven. Juist waar het gaat om
complexe beslissingen op een moreel gevoelig terrein is reflectie op de eigen rol en het eigen
perspectief essentieel.

Dit geldt evenzeer voor een meer algemeen aspect dat in deze context een rol kan spelen: de
door hulpverleners ervaren drang om in ieder geval iets te kunnen doen. Waar het alternatief
voor foetale interventie vaak bestaat uit een afwachtend beleid, gericht op postnatale behan-
deling en met een vaak reéle kans op prenataal overlijden van de foetus, kan die imperatief
om toch vooral iets te doen mee bepalen hoe de voorkeurskeuze van het team uitvalt. Met
een aan de bekende socioloog Parsons ontleende term spreekt Williams van medically rituali-
zed optimism en vooringenomenheid ten gunste van actieve interventie.
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Informatie en toestemming

Omdat foetale therapie altijd ook een ingreep bij de zwangere inhoudt, is haar toestemming
noodzakelijk. Zolang sprake is van wetenschappelijk onderzoek (zie 3.4), is schriftelijke toe-
stemming vereist.

Het is de verantwoordelijkheid van de behandelend arts de zwangere de informatie te ver-
schaffen die zij nodig heeft om over het behandelingsvoorstel een eigen en weloverwogen
beslissing te nemen. Behalve toereikend moet deze informatie evenwichtig en begrijpelijk zijn.
Omdat het om haar lichaam gaat, is het de zwangere — en zij alleen — die toestemming kan
geven voor het uitvoeren van een foetale behandeling en het is dus ook aan haar dat de nood-
zakelijke informatie verstrekt moet worden. Dit neemt niet weg dat zij die beslissing in de
meeste gevallen samen met de vader van het toekomstige kind zal willen nemen en dat hij
zich daar in de meeste gevallen ook sterk betrokken bij voelt.>®

Toereikende informatie
De informatie die verstrekt wordt aan de zwangere (en haar partner) over mogelijke foetale
therapie moet betrekking hebben op

— de aard van de behandeling: medicamenteus, chirurgisch, mate van invasiviteit;

— het doel ervan: voorkomen van intra-uteriene sterfte, verbetering van de gezondheidsvoor-
uitzichten van het toekomstige kind;

— de mogelijke voor- en nadelige gevolgen, zowel voor de zwangere zelf als voor de foetus
of het toekomstige kind (in het geval van een tweeling, zoals bij het tweelingtransfusiesyn-
droom: voor beide foetussen of kinderen), ook in vergelijking met

— mogelijke alternatieven, waarbij in veel gevallen te denken valt aan postnatale behande-
ling. Afhankelijk van de waarden en levensvisie van de zwangere (en haar partner) kan
ook zwangerschapsafbreking een te overwegen en dus ook te bespreken alternatief zijn.

Volgens de WGBO moet de hulpverlener zich bij de informatieverschaffing laten leiden door
wat ‘de patiént redelijkerwijs dient te weten’. De gangbare interpretatie van dit criterium is dat
het verwijst naar wat ‘een redelijk mens in de gegeven omstandigheden verwacht mag wor-
den te overwegen alvorens hij een beslissing neemt’.?° Daarmee wordt onder andere afstand
genomen van de gedachte dat over genoemde aspecten alle beschikbare informatie gegeven
zou moeten worden, zo dat al mogelijk zou zijn. Het wil echter niet zeggen dat de arts voorbij
mag zien aan de specifieke informatiebehoefte van de individuele patiént, voor zover die
afwijkt van of uitgaat boven wat een ‘redelijk mens’ in zijn of haar afweging zou willen betrek-
ken.®® In het licht van de grote complexiteit van foetale therapie, ook in moreel en emotioneel
opzicht, mag van de arts worden verwacht dat hij of zij zich er actief van vergewist of de ver-
strekte informatie voor de betrokkenen, gelet op hun specifieke situatie (voorgeschiedenis,
draagkracht) en levensperspectief, inderdaad toereikend is.
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Evenwichtige informatie

De informatie over voor- en nadelen van de voorgestelde behandeling, ook in het licht van de
voors en tegens van eventuele alternatieven, moet evenwichtig zijn. De mogelijke voordelen
(reductie van mortaliteit en morbiditeit) mogen niet groter worden voorgesteld dan ze zijn en
de nadelen (belasting en risico’s voor de zwangere en het toekomstige kind) mogen niet
gebagatelliseerd worden. Onevenwichtige informatie staat een eigen en weloverwogen beslis-
sing door de zwangere in de weg.

Begrijpelijke informatie

Een weloverwogen beslissing vereist, ten slotte, dat de geboden informatie begrijpelijk is.
Anders dan in de WMO, waar het gaat om informatie aan kandidaat-proefpersonen in
medisch-wetenschappelijk onderzoek, komt dit aspect in de WGBO niet expliciet aan de orde.
Wel is bepaald dat de patiént op ‘duidelijke wijze' ingelicht moet worden. Zoals uit jurispruden-
tie blijkt, wordt van de hulpverlener tot op zekere hoogte verlangd na te gaan of de informatie
daadwerkelijk begrepen is.%® Dat geldt met name als het gaat om informatie die nodig is voor
een beslissing waar voor de betrokkene veel van af kan hangen. Bij foetale therapie is dat
meestal het geval. Ook het geven van bedenktijd, in de WGBO anders dan in de WMO even-
eens niet expliciet genoemd, hoort in dergelijke gevallen bij de zorg van een goed hulpverle-
ner, al wordt de ruimte daarvoor mede bepaald door de soms grote tijdsdruk waaronder
beslissingen over het al dan niet instellen van foetale therapie genomen moeten worden.

Een emotioneel beladen en complexe afweging

De zwangere en haar partner (de aanstaande ouders) worden op een emotioneel beladen
moment geconfronteerd met informatie over kansen enrisico’s. In de meeste gevallen hebben
ze nog maar kort daarvoor gehoord dat er met hun kind iets aan de hand is. Als de voorge-
schiedenis van de moeder (bijvoorbeeld immunisatie in een eerdere zwangerschap) of de
familieanamnese (bijvoorbeeld erfelijke stofwisselingsziekten in de familie van de zwangere of
haar partner) reden was voor prenataal onderzoek, zullen ze daar tot op zekere hoogte op
voorbereid zijn geweest. Maar vaker komt die boodschap onverwacht, bijvoorbeeld wanneer
afwijkende bevindingen bij de zwangerschapscontrole of een afwijkende echo aanleiding
waren voor prenatale diagnostiek.®” Vaak komt dergelijk slecht nieuws relatief laat in de zwan-
gerschap. Recent werd duidelijk dat de invoering van het standaard echoscopisch onderzoek
(SEO) rond 20 weken heeft geleid tot een groter aantal in het tweede trimester gevonden ern-
stige afwijkingen en ook tot een groter aantal zwangerschapsafbrekingen wegens een foetaal
defect in de periode tussen 20 en 24 weken.®® Dit betekent dat de aanstaande ouders in emo-
tioneel opzicht al veel in hun kind geinvesteerd hebben. De informatie die de zwangere of het
paar dan te verwerken krijgen, is veelomvattend en complex, terwijl een beslissing vaak onder
tijdsdruk genomen moet worden.

Zoals het MTA-signalement laat zien, bestaan er voor sommige foetale aandoeningen behan-
delingen die met minimale risico’s voor de zwangere of het toekomstige kind de prognose
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zodanig kunnen verbeteren dat van een moeilijke keuze geen sprake zal zijn. Voorbeelden
zijn intra-uteriene bloedtransfusie en bepaalde vormen van medicamenteuze behandeling. In
veel andere gevallen staat de zwangere (met haar partner) voor een meer complexe afwe-
ging. De inzet is een levend geboren kind met zo goed mogelijke gezondheidsvooruitzichten.
Foetale therapie die de kans op overleving vergroot, maar daarbij niet met zekerheid kan
voorkomen dat een deel van de overlevende kinderen gehandicapt blijft, hoeft niet voor alle
zwangeren of paren vanzelfsprekend een betere keuze te zijn dan zwangerschapsafbreking
(als dat nog mogelijk is) of een afwachtend beleid met sterfte als uiteindelijk resultaat. Bij chi-
rurgische ingrepen is er daarnaast een risico op voortijdig gebroken vliezen en vroeggeboorte
zodat de ingreep ook zelf weer tot perinatale sterfte en neurologische schade kan leiden. Ook
bij aanvaarde behandelingen blijft het dus vaak gaan om beslissen in onzekerheid. In het
geval van een tweelingzwangerschap komt daar bij dat het effect van de behandeling niet
voor beide foetussen even goed hoeft te zijn. Zo kan laserbehandeling van het tweelingtrans-
fusiesyndroom bij een tweeling met een ongelijk verdeelde placenta (‘unequal sharing’) tot
gevolg hebben dat de ene foetus wordt gered, terwijl de andere overlijdt.

Bij experimentele vormen van foetale therapie is de onzekerheid over de verhouding tussen
voor- en nadelen uiteraard nog groter. Dat is bijvoorbeeld het geval bij foetussen met een
afgesloten urineweguitgang. Die conditie kan tot ernstige schade aan de longen en de nieren
leiden. Bij afwachtend beleid sterft het kind bijna altijd direct na de geboorte aan longhypopla-
sie (onderontwikkelde longen). Foetale behandeling bestaat uit het plaatsen van een draina-
gebuisje (vesico-amniotische shunt). In Nederland gebeurt dit enkele malen per jaar, maar het
is twijfelachtig of de behandeling tot een grotere kans op gezonde overleving kan leiden.>? In
die situatie zullen sommige paren alles willen proberen om het leven van hun kind te redden;
ook als de kans groot is dat het dan een leven met ziekte en handicaps tegemoet gaat. Ande-
ren zullen dat om die reden juist niet willen en daarom kiezen voor afwachtend beleid of zwan-
gerschapsafbreking.

Uitdagingen voor de counseling

In complexe beslissingssituaties als hier omschreven mag van de hulpverlener of het team
meer verwacht worden dan het louter verschaffen van informatie over de mogelijke voor- en
nadelen van de behandeling en eventuele alternatieven. Goed hulpverlenerschap vraagt hier
ook om het bieden van multidisciplinaire, op de persoon en situatie van de hulpvragers toege-
sneden ondersteuning bij de afweging waar de zwangere en haar partner voor staan (counse-
ling). Die ondersteuning dient beschikbaar te zijn zo vaak als de aanstaande ouders daaraan
behoefte hebben. Daar moet voldoende tijd voor worden gemaakt en de gegeven informatie
dient bij voorkeur kort daarna schriftelijk te worden vastgelegd. Dit vraagt een grote inzet van
het hele perinatologisch team.
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Non-directieve counseling of gezamenlijke besluitvorming?

Bedoelde ondersteuning is niet alleen in technisch en logistiek opzicht verre van eenvoudig,
ook normatief is de ontwikkeling van een verantwoorde counselingspraktijk in deze context
een belangrijke uitdaging.®® Bij foetale therapie gaat het deels om beslissingen die vragen om
een non-directieve houding van de hulpverlener, maar deels ook om keuzes waarbij van hem
of haar een eigen rol in de afweging mag worden verwacht.

Het eerste is aan de orde waar de zwangere en haar partner voor de vraag staan of ze de
zwangerschap, gelet op de ernst van de bij de foetus gevonden aandoeningen wel of niet wil-
len beéindigen. Dat is een hoogstpersoonlijke beslissing van de betrokkenen en moet dat
vooral ook blijven. Vandaar dat in de counselingstraditie van de klinische genetica en de pre-
natale diagnostiek altijd sterk de nadruk heeft gelegen op het ideaal van non-directiviteit.”® Dat
wil zeggen dat hulpverleners zoveel mogelijk moeten voorkomen hun eigen morele opvattin-
gen aan de betrokkenen op te leggen. Daarbij moet wel worden bedacht dat non-directiviteit in
de zin van een volstrekt ‘waardeneutrale’ counseling een illusie is.”* Bovendien impliceert het
ideaal van non-directieve counseling niet dat de hulpverlener zich dient te beperken tot het
aandragen van louter technische informatie over kansen en vooruitzichten.”? Non-directieve
counseling kan ook inhouden: de patiént (hier de zwangere en haar partner) te helpen de
informatie in het licht van haar eigen waardeopvattingen te begrijpen en te duiden en op grond
daarvan een eigen weloverwogen beslissing te nemen.”® Deze benadering spoort met de
recente nadruk in de reproductieve counseling op het mogelijk maken van een ‘geinformeerde
keuze’, waarbij ‘keuze’ breder wordt opgevat dan ‘toestemming’.”* Van een geinformeerde
keuze is pas sprake wanneer de beslissing overéénstemt met de eigen waarden en idealen
van de betrokkenen.

Maar op het terrein van de foetale therapie gaat het vaak ook om beslissingen die lijken op de
keuzes waar ouders en artsen in de neonatologie voor kunnen komen te staan: beslissingen
over wel of niet behandelen met mogelijk verreikende consequenties voor de kwaliteit van het
verdere leven van het kind. Gelet op de eigen verantwoordelijkheid van de hulpverleners voor
het welzijn van dat kind (naast die van de ouders), is begrijpelijk dat in de neonatologie niet
wordt gestreefd naar non-directieve counseling, maar naar gezamenlijke besluitvorming. Die
zou moeten berusten op een door hulpverleners en ouders gezamenlijk ondernomen verhel-
dering van de waarden die in het geding zijn en de implicaties van verschillende keuzen in het
licht daarvan.

Bij besluitvorming over foetale therapie komen dus twee verschillende counselingstradities
samen. Tussen die beide perspectieven bestaat niet een bij voorbaat onoplosbare spanning,
maar er is wel behoefte aan nadere reflectie op de uitdagingen voor verantwoorde counseling
op dit specifieke terrein. In welke situaties moet de arts zich beperken tot het helpen van de
zwangere (en haar partner) bij het maken van een ‘geinformeerde keuze’ en wanneer is, op
grond van professionele medeverantwoordelijkheid voor het welzijn van het toekomstige kind,
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een eigen inbreng van de arts verantwoord of zelfs gewenst? Een nadere ethische analyse
van dit spanningsveld is van belang.

Omdat besluitvorming over foetale therapie direct raakt aan opvattingen van morele en
levensbeschouwelijke aard, is een belangrijke uitdaging voor de counseling ook gelegen in de
toegenomen culturele en godsdienstige diversiteit. Het bieden van adequate beslissingson-
dersteuning aan zwangeren en paren uit zeer verschillende achtergronden vergt niet alleen
betrokkenheid en inlevingsvermogen, maar ook kennis van die achtergronden en de levens-
perspectieven die daarmee verbonden kunnen zijn.

De zwangere en haar kind

Bij de uitdagingen voor de counseling op dit terrein hoort de onderkenning van wat in hoofd-
stuk 2 is aangeduid als de essentiéle verbondenheid tussen de zwangere en haar nog onge-
boren kind.® De gebruikte terminologie is al meteen een belangrijk aandachtspunt. Technisch
en juridisch is tot aan de geboorte sprake van een foetus, maar voor de zwangere (en haar
partner) is dat afstandelijke taal, die niet vanzelfsprekend spoort met haar (hun) eigen erva-
ring. De zwangere is geneigd te spreken van haar baby of haar kind en daarmee een emotio-
nele, relationele en ook morele betekenis te verlenen aan het groeiende leven in haar buik.”™
Diverse onderzoekers hebben benadrukt dat het kunnen zien van de foetus op een echo een
belangrijke trigger is voor dergelijke betekenisverlening, die in zekere zin maakt dat de sociale
geboorte aan de biologische voorafgaat:

For many women it is the first time they relate visually to the living fetus inside — and intermittently, co-

relate that imagery with their own intensely intimate bodily sensings of the fetus growing in them.”®

De afhankelijkheid en kwetsbaarheid van het al aanwezige toekomstige kind ervaren veel
aanstaande ouders als een roep om zorg en bescherming, zeker als er met de foetus iets mis
blijkt te zijn. Het eerdergenoemde onderzoek onder zwangeren in gespecialiseerde Fetal
Medicine Units in het Verenigd Koninkrijk en de ervaringen van Amerikaanse counselors in
een centrum waar experimentele foetale chirurgie van spina bifida wordt uitgevoerd, bevesti-
gen dat.54® Zwangeren die zich bij deze centra aangemeld hadden toonden een grote
bereidheid zichzelf aan aanzienlijke risico’s bloot te stellen, ook bij een kleine kans dat daar-
door het leven van het kind (de foetus) gered zou kunnen worden of — in het geval van spina
bifida — dat de gezondheidsvooruitzichten van het kind na de geboorte erdoor zouden verbe-
teren. Uit de aangehaalde publicaties blijkt dat veel zwangeren en paren een sterke drang
voelen om in ieder geval iets te kunnen doen, zeker als voor hen al vaststaat dat ze de zwan-
gerschap niet willen laten afbreken. Het gevoel desondanks een keuze te hebben en toch nog
enige invloed te kunnen uitoefenen op de voor hen en hun kind ontstane noodsituatie is voor
hen een belangrijke drijfveer.

In de aangehaalde publicaties komt steeds naar voren dat veel zwangeren bereid zijn zichzelf
weg te cijferen ten behoeve van de foetus, dat daar gemakkelijk misbruik van gemaakt kan

worden (ook met de beste bedoelingen), en dat het de taak van de counselor is de zwangere
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daartegen te beschermen door haar (en haar partner) uit te nodigen haar keuzes voor zichzelf
te verhelderen in het licht van haar (hun) eigen ervaringen, waarden en idealen. De rol van
‘heroische moeder’ die vanzelfsprekend alles over heeft voor haar kind mag haar in geen
geval opgedrongen worden. Eerder zal de counselor alert moeten zijn op de druk die zwange-
ren kunnen voelen om te doen wat haar omgeving in dat opzicht van haar verwacht.
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Conflictsituaties

Veelal zijn hulpverlener(s) en zwangere het met elkaar eens over wat in de gegeven situatie
de beste beslissing is: afwachtend beleid, foetale therapie, of — als dat de keuze van de zwan-
gere is — zwangerschapsafbreking. Is die overeenstemming er niet, dan hoeft dat nog niet
meteen tot een conflictsituatie te leiden. Wanneer de arts in een concreet geval foetale thera-
pie onverantwoord vindt, kan een zwangere die dat toch wil een second opinion vragen, maar
zal zich voor het overige bij die beslissing neer moeten leggen. Omgekeerd kan het zijn dat de
zwangere besluit een door de arts of het team voorgestelde behandelingsmogelijkheid af te
wijzen. Dat zullen de hulpverleners dan moeten aanvaarden. Het gaat immers om h4ar
lichaam, haar kind en haar afweging van vaak niet objectief te vergelijken voor- en nadelen. In
uitzonderlijke gevallen is daar echter niet alles mee gezegd. Soms is er aanleiding voor de
gedachte dat de zwangere ten onrechte afziet van een voorgestelde foetale behandeling en
daarmee haar toekomstige kind ernstig tekort doet. Van een dergelijke situatie kan alleen
sprake zijn als zij niet kiest (of niet meer kan kiezen) voor zwangerschapsafbreking. Boven-
dien moet de door haar afgewezen vorm van foetale therapie een aanvaarde behandeling zijn
waarvan vaststaat dat die aanzienlijke en onherstelbare beschadiging van de foetus kan voor-
komen, zonder de zwangere zelf aan ernstig risico bloot te stellen. Dat het, gelet op deze
voorwaarden, (vooralsnog) om uitzonderlijke situaties gaat, neemt de vraag niet weg wat er in
zulke situaties moet en mag gebeuren. Mag de zwangere onder druk worden gezet om de
behandeling in het belang van haar toekomstige kind toch te ondergaan? Moet dat misschien
zelfs? Is behalve drang ook dwang geoorloofd of geboden?

De zwangere aanspreken op haar verantwoordelijkheid

Goed ouderschap begint niet pas bij de geboorte. Al tijdens de zwangerschap en zelfs daar-
voor (denk aan preconceptieadviezen aan paren met kinderwens) hebben aanstaande ouders
een morele verantwoordelijkheid jegens hun toekomstige kind en kunnen hulpverleners hen
daarop zo nodig aan spreken.'! Zou dat dan niet ook kunnen betekenen dat zij bepaalde vor-
men van foetale therapie (die voldoen aan de hierboven genoemde voorwaarden) moeten
overwegen of zelfs aanvaarden? Bij de te voorkomen schade aan de foetus moet het dan wel
gaan om schade met directe gevolgen voor de gezondheidsvooruitzichten van het toekom-
stige kind. Leidt de ingreep uitsluitend tot een reductie van intra-uteriene sterfte, dan is het
belang van het toekomstige kind daar niet mee gediend, al kan een dergelijke ingreep dan
natuurlijk geindiceerd zijn in het belang van de zwangere zelf.

Conflictsituaties 49



50

Foetale therapie als morele plicht?

Dat het kind voor zijn of haar (toekomstige) welzijn volledig van de zwangere afhankelijk is,
betekent volgens de Beaufort dat het ‘met het oog op later’ meer bescherming verdient dan
het in de praktijk vaak krijgt.”” Maar volgt er ook uit dat de zwangere een positieve plicht heeft
alles te doen wat nodig is om het voor schade te behoeden, tot aan het ondergaan van een
medische ingreep aan toe? In aansluiting bij Thomsons beroemde ‘In defence of abortion’ valt
dat te problematiseren.”® Ook de arts, de aanstaande vader en anderen uit de kring om de
zwangere heen hebben de verplichting om er in hun relaties met haar op toe te zien dat ze
geen schade berokkenen aan het toekomstige kind. Voor de zwangere daarentegen is de last
van dat niet schaden, gelet op wat zij zich ervoor moet ontzeggen, onvergelijkbaar veel groter
dan voor al die anderen. In haar artikel over abortus concludeert Thomson dat zelfs als de
foetus een volledig beschermwaardige persoon zou zijn, daar nog altijd niet uit volgt dat de
zwangere het aan die persoon verplicht is de zwangerschap uit te dragen. Op dezelfde manier
zou men hier kunnen redeneren dat de verantwoordelijkheid van de zwangere jegens het toe-
komstige kind niet vanzelfsprekend ook de plicht omvat tot het ondergaan van foetale thera-
pie.”

Maar (zoals Thomson benadrukt) van belang is ook of de zwangere al dan niet zelf verant-
woordelijkheid heeft genomen voor het ontstaan van de afhankelijkheidsrelatie die haar nu
voor een morele uitdaging stelt. Met de beslissing de zwangerschap uit te dragen en dus het
nu nog toekomstige kind een bestaan te geven, maakt de zwangere zich verantwoordelijk
voor diens (toekomstige) welzijn. Dat kan onder omstandigheden (ernstige en onomkeerbare
schade voor het toekomstige kind, effectieve interventie, gering risico) betekenen dat ze niet
met goede argumenten van foetale therapie kan afzien.

Directieve counseling

Het klassieke voorbeeld van succesvolle foetale therapie is intra-uteriene bloedtransfusie
wegens bloedgroepimmunisatie. De combinatie van een zeer slechte prognose bij afwach-
tend beleid en de bij bloedtransfusie grote kans op een gezond kind heeft er toe geleid dat
deze behandeling standaard zorg is geworden.® De te voorkomen slechte prognose betreft
niet alleen intra-uteriene sterfte maar ook ernstige neurologische schade bij overlevende kin-
deren. Afzien van de interventie betekent dat het kind, als het geboren wordt, een grote kans
heeft op een hersenbeschadiging. Aangezien de risico’s van de ingreep, zowel voor de foetus
als voor de zwangere zelf, gering zijn, is te verdedigen dat hier sprake is van een verantwoor-
delijkheid van de zwangere waaraan ter zake deskundige hulpverleners haar niet alleen
mogen, maar zelfs moeten herinneren. Directieve counseling is dan aangewezen.

Andere voorbeelden van foetale therapie waarvoor hetzelfde zou kunnen gelden zijn: toedie-
ning van corticosteroiden bij dreigende vroeggeboorte tussen 25 en 34 weken en toediening
van antivirale of antiparasitaire medicatie.> Hoewel ook het met laserlicht dichtbranden van
vaatverbindingen tussen foetussen met een tweelingtransfusiesyndroom als een bewezen
waardevolle ingreep geldt, is de conclusie daar toch minder duidelijk omdat de onzekerheden
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groter zijn. Een veel betere overleving gaat daar samen met een nog altijd aanzienlijk percen-
tage ernstige neurologische afwijkingen (ondanks betere neurologische uitkomsten bij overle-
vende foetussen).8? Het lijkt dan niet zonder meer vast te staan dat de zwangere tekort schiet
in haar verantwoordelijkheid als ze er voor kiest de zwangerschap uit te dragen zonder zo’n
laserbehandeling te ondergaan. Daarbij telt uiteraard ook hoe groot het risico voor de zwan-
gere is. Bij behandeling van het tweelingtransfusiesyndroom is dat groter dan bij intra-uteriene

bloedtransfusie.®

Morele aanvaardbaarheid van drang en dwang

Directieve counseling is een vorm van drang. Als zodanig is het de eerste stap in een conti-
nuim dat verloopt van rationele beinvloeding, via beperking van keuzemogelijkheden, tot
fysieke dwang. Maatregelen uit dit spectrum (‘drang en dwang’) kunnen gerechtvaardigd zijn
als is voldaan aan criteria van effectiviteit, subsidiariteit en proportionaliteit. Doelmatigheid (of
noodzaak) verwijst naar de waarschijnlijkheid waarmee het doel kan worden bereikt. Hier is
dat: voorkomen van ernstige gezondheidsschade bij het toekomstige kind, zonder daarbij de
foetus of de zwangere aan ernstige risico’s bloot te stellen. Subsidiariteit wil zeggen dat in het
spectrum van drang en dwang de minst ingrijpende effectieve maatregel moet worden geko-
zen en proportionaliteit houdt in dat tussen doel en middel een redelijke verhouding moet
bestaan.

Zijn er als het gaat om foetale therapie situaties denkbaar waarin behalve directieve counse-
ling verdergaande vormen van drang, of zelfs gedwongen behandeling, te rechtvaardigen zou
zijn? Aangezien foetale therapie hoe dan ook een ingreep betekent in de lichamelijke integri-
teit van de zwangere (dat geldt ook voor medicamenteuze therapie) is behandeling tegen haar
wil, gelet op het criterium van proportionaliteit, op zijn minst problematisch. Maar wil dat zeg-
gen dat zo'n ingreep in het belang van het toekomstige kind nooit te rechtvaardigen zou zijn?

Een bekend voorbeeld uit de perinatale zorg is a terme foetale nood. Daarbij valt ernstige
schade wegens zuurstofgebrek alleen te voorkomen door een binnen korte tijd uit te voeren
keizersnede. Stel dat de zwangere die ingreep ook na sterk aandringen weigert toe te staan,
kan een gedwongen keizersnede dan aanvaardbaar zijn? Gelet op het grote belang voor het
kind om niet gehandicapt geboren te worden en de in verhouding daarmee geringe risico’s
voor de vrouw, lijkt dat althans vanuit ethisch perspectief niet bij voorbaat te kunnen worden
uitgesloten. Zou dat dan in principe niet ook moeten gelden voor vormen van foetale therapie
met een zelfde verhouding van voor- en nadelen voor het toekomstige kind en de zwangere?
Een belangrijk verschil is wel de in de regel veel grotere onzekerheid over te verwachten uit-
komsten van foetale therapie, ook als het aanvaarde behandelingen betreft. Naarmate die
onzekerheid groter is, wordt het des te lastiger dwang (of sterke drang) te rechtvaardigen.

Conflictsituaties 51



52

52

Juridische rechtvaardiging van drang en dwang

Of drang- en dwangmaatregelen ter bescherming van de gezondheidsbelangen van het nog
ongeboren kind ook juridisch te rechtvaardigen zijn, is op dit moment sterk in discussie, vooral
naar aanleiding van enkele recente rechterlijke uitspraken. In die uitspraken ging het om voor-
koming van prenatale gezondheidsschade als gevolg van een verslaving of geestesstoornis
van de zwangere. In enkele gevallen is, onder meer op grond van de in hoofdstuk 2 bespro-
ken ruimere uitleg van artikel 1:2 BW, besloten om bepaalde kinderbeschermingsmaatrege-
len, zoals een voorlopige voogdijmaatregel of een voorlopige ondertoezichtstelling al voor de
geboorte te laten ingaan.®! Op basis van dergelijke maatregelen kunnen aan de aanstaande
moeder dwingende aanwijzingen worden gegeven (zoals bijvoorbeeld over het ondergaan
van de nodige controles door vroedvrouw/gynaecoloog, controles in verband met de versla-
ving en het stoppen met drugsgebruik).8:82

In een andere uitspraak bepaalde de Rechtbank Amsterdam dat een verslaafde zwangere
diende te worden opgenomen in een psychiatrisch ziekenhuis omdat haar geestesstoornis
gevaar veroorzaakte voor het ongeboren kind. De rechtbank achtte het onaanvaardbaar als
het kind daartegen pas na de geboorte beschermd zou worden, terwijl die bescherming al eer-
der noodzakelijk was. Volgens de Wet Bijzondere Opnemingen Psychiatrische Ziekenhuizen
(Wet Bopz) is gedwongen opname van een aan een geestesstoornis lijdende patiént echter
uitsluitend mogelijk om gevaar voor de betrokkene of voor een ander af te wenden. In afwij-
king van de klassieke opvatting volgens welke een mens pas bij de geboorte voor het eerst
deel uitmaakt van de rechtsgemeenschap (zie 2.2), is in deze uitspraak ‘de ongeboren vrucht’
aangemerkt als ‘een ander’ in de zin van de Wet Bopz.83

In het verlengde van deze discussie is ook de vraag aan de orde of gedwongen behandeling
van een verslaafde zwangere aanvaardbaar kan zijn.848% Het gaat dan niet alleen om vrij-
heidsbeperking, maar ook om een inbreuk in de lichamelijke integriteit. De WGBO laat daar-
voor alleen ruimte als de zwangere wilsonbekwaam is. Bovendien moet de behandeling dan
nodig zijn om ernstig nadeel bij haar zelf te voorkomen (artikel 7:465 lid 6 BW). Belangen van
derden, ook als daarbij aan het nog ongeboren kind te denken zou zijn vormen voor het toe-
passen van dwangbehandeling onvoldoende grondslag, iets wat in de praktijk van de hulpver-
lening aan deze specifieke groep als een knelpunt wordt ervaren.®48% Overigens is niet
denkbeeldig dat door drang of dwang in eventuele volgende zwangerschappen zorgmijdend
gedrag wordt uitgelokt. Dat zou een averechts effect zijn waarmee in deze discussie dan wel
rekening moet worden gehouden.

Gedwongen behandeling van wilsbekwame zwangeren?

De discussie over drang en dwang bij verslaafde of geesteszieke zwangeren heeft betrekking
op een heel andere context dan bij besluitvorming over foetale therapie het geval is. Een ver-
schil is opnieuw de grotere onzekerheid over de beoogde positieve uitkomst. Zoals al eerder
opgemerkt is de mate van die onzekerheid mede bepalend voor de rechtvaardiging van drang
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of dwang. Een cruciaal verschil is verder dat het hier in de regel zal gaan om wilsbekwame
vrouwen. De paternalistische overweging dat het ook in het eigen belang van de zwangere is
een gezond kind te krijgen kan dan geen geldige argumentatie opleveren om gedwongen
behandeling te rechtvaardigen. Daarmee lijkt zo’n ingreep in deze context juridisch niet moge-
lijk. Gedwongen behandeling staat immers haaks op het toestemmingsvereiste, dat niet alleen
is neergelegd in de WGBO (artikel 7:450 lid 1 BW), maar ook is verankerd in artikel 11 van de
Grondwet dat de lichamelijke integriteit beschermt. Ook kan een zwangere vrouw zich beroe-
pen op andere grondwetsartikelen en internationale verdragen waarin het recht op privacy en
lichamelijke integriteit is vastgelegd.?! In het Handboek Gezondheidsrecht concluderen Lee-
nen et al dat er geen juridische grond is voor aantasting van de lichamelijke integriteit van een
wilsbekwame zwangere vrouw:

Zwangerschap tast de rechten van de vrouw niet aan. De belangen van de vrucht moeten wijken voor
de rechten van de vrouw. Wil de vrouw de behandeling van de foetus niet toestaan, dan moet ter wille
van de vrijheid van de vrouw worden aanvaard dat geen behandeling mogelijk is’.2°

Toch is dit niet de enige opvatting die in de discussie hierover te beluisteren valt. Sommige
auteurs zijn van mening dat een inbreuk op de rechten van de vrouw in uitzonderlijke gevallen
(wellicht) verdedigbaar is.?'# Kalkman-Bogerd formuleert voorzichtig: hoewel de zwangere
vrouw naar huidig recht niet lijkt te kunnen worden gedwongen bepaalde behandelingen ten
behoeve van de ongeborene te ondergaan, zou die conclusie toch anders kunnen luiden
‘wanneer de grondrechten ook van toepassing kunnen worden geacht op de ongeboren
vrucht'.?! Zelf sluit zij niet uit dat dit het geval kan zijn en wijst daarbij op artikel 2 van het
EVRM (‘recht op leven’; zie 2.2). Als voor wat betreft de levensvatbare foetus een beroep op
dit artikel gedaan kan worden,

dan kan het recht op leven van de ongeborene in botsing komen met de rechten van de zwangere
vrouw en zal de rechter door middel van een belangenafweging moeten uitmaken aan welk recht,

gezien de omstandigheden van het geval, voorrang moet worden verleend.?*

In uitzonderlijke situaties zou gedwongen behandeling een denkbare uitkomst van die afwe-
ging kunnen zijn. Het moet dan gaan om een voor de levensvatbare foetus levensbedrei-
gende situatie die effectief valt weg te nemen met een ingreep die voor de zwangere een
slechts beperkte inbreuk op haar rechten zou betekenen.

Nu de in hoofdstuk 2 genoemde uitspraak van het Europese Hof (Vo vs France) geen steun
geeft aan de hier veronderstelde lezing van het EVRM, noemt Forder dat een door het Hof
gemiste kans om ‘de belangen te beschermen van degene die niet in de gelegenheid verkeert
om voor haar of zijn eigen belangen op te komen’.8” Zeer recent heeft Kottenhagen, wijzend
op de door het Hof aan de lidstaten gelaten ruimte om de status van de foetus nader te bepa-
len, betoogd dat het Nederlandse recht voldoende grond biedt voor de stelling dat de zwan-
gere een juridisch afdwingbare plicht heeft om haar nog ongeboren kind adequate zorg te
bieden. Volgens hem zou het recht moeten erkennen dat de foetus vanaf de levensvatbaar-
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heid een ‘volwaardig mens’ is en dus ook dat er sprake kan zijn van ‘botsende rechten tussen

moeder en ongeboren kind’.?:23

Drie redeneerlijnen

Samenvattend tekenen zich in de juridische discussie over drang en dwang in de zwanger-
schap drie redeneerlijnen af. Volgens de eerste redenering vallen vrijheidsbeperkende maat-
regelen ter voorkoming van prenatale gezondheidsschade niet te rechtvaardigen. De persoon
om wiens belangen het straks gaat, is er immers nog niet. Daarmee ontbreekt de juridische
grond om die belangen middels dergelijke maatregelen te beschermen.

De tweede redenering probeert daar toch ruimte voor te maken door de al stevige juridische
status van de levensvatbare foetus als aanknopingspunt te nemen. Het gaat immers om de
belangen van het kind dat zich uit deze foetus zal ontwikkelen. Bovendien is de levensvatbare
foetus, hoewel zelf nog geen persoon, in zijn ontwikkeling al dicht genaderd tot het moment,
de geboorte, waarop die persoon straks zal ontstaan. Het recht erkent dat, door de levensvat-
bare foetus al een zodanige juridische status te verlenen dat de zwangerschap in beginsel
niet meer mag worden afgebroken. In het licht van die juridische status zou het dan goed te
verdedigen zijn de belangen van het kind dat uit die foetus zal ontstaan al voér de geboorte te
beschermen. Om dat mogelijk te maken wordt de bestaande wetgeving (artikel 1:2 BW, Wet
Bopz) ruim uitgelegd, zoals gebeurt in de bovenaangehaalde rechterlijke uitspraken. In die
jurisprudentie is het tot nu alleen gegaan om bescherming van het toekomstige kind tegen
mogelijke schade als gevolg van de leefwijze of het gedrag van een verslaafde of geestes-
zieke zwangere.

De status van de levensvatbare foetus is ook het uitgangspunt van de derde redeneerlijn,
onder meer te vinden bij Kalkman-Bogerd?! en Kottenhagen.?® Het verschil is dat het deze
auteurs daarbij niet gaat om de toekomstige belangen van een nog niet bestaande persoon,
maar om actuele belangen van de foetus zelf, waaronder diens belang bij eventuele (levens-
reddende) medische ingrepen. Beide auteurs zien ruimte voor een belangenafweging tussen
de rechten van de zwangere en de foetus. Zo ziet Kalkman-Bogerd een mogelijkheid om op
basis van artikel 2 EVRM (recht op leven) aan de foetus een zekere rechtsbescherming toe te
kennen op grond waarvan in uitzonderlijke gevallen bepaalde vormen van gedwongen behan-
deling van de zwangere vrouw (bijvoorbeeld het toedienen van bloed of medicijnen) geoor-
loofd zou kunnen zijn. Kottenhagen voert artikel 1:2 BW als grondslag aan om onder
omstandigheden gedwongen behandeling ten behoeve van de foetus mogelijk te maken.

Noodzaak van verdere discussie

Voor zover in de hier kort samengevatte juridische discussie ruimte wordt gezien voor prena-
tale beschermingsmaatregelen, beperkt die zich tot de periode van de levensvatbaarheid

(zwangerschappen vanaf 24 weken). In de hierboven als tweede genoemde redeneerlijn volgt
die beperking uit het in de status van de levensvatbare foetus gezochte aanknopingspunt voor
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maatregelen ten behoeve van de bescherming van de toekomstige persoon. In de derde
redenering volgt diezelfde beperking uit het feit dat de foetus vanaf de levensvatbaarheid zelf
al vitale belangen zou hebben die bescherming verdienen. In beide argumentaties is er voor
al eerder (vOor de levensvatbaarheidsgrens) in te zetten maatregelen geen rechtvaardiging.
Daar toch voor te pleiten zou immers impliceren dat de foetus al voor de levensvatbaarheid de
juridische status heeft die hem in de leer van de progressieve rechtsbescherming pas daarna
wordt toegekend. Dat zou, zoals in dit verband is opgemerkt, dan meteen ook tot strijdigheid
met de abortuswetgeving leiden.?>8! Een tweede, afzonderlijk argument voor beperking tot
vergevorderde zwangerschappen zou overigens nog kunnen zijn dat de in drang- en dwang-
maatregelen gelegen vrijheidsbeperking niet langer moet duren dan strikt noodzakelijk is (cri-
terium van proportionaliteit).

Vanuit het perspectief van de bescherming van de belangen van het toekomstige kind is die
beperking tot na 24 weken echter problematisch.8+°> Schade aan de foetus met gevolgen
voor de gezondheid van het toekomstige kind kan immers al eerder in de zwangerschap ont-
staan. Zo is voor foetale afwijkingen als gevolg van blootstelling aan alcohol juist het eerste tri-
mester de kritieke periode. Als men dergelijke schade bij het kind van een verslaafde
zwangere zou willen voorkomen, komt bescherming na 24 weken te laat en is dan dus bij
voorbaat ondoelmatig en disproportioneel. Hetzelfde kan gelden voor eventuele foetale thera-
pie; ook daar gaat het niet uitsluitend om ingrepen die pas na 24 weken kunnen of moeten
worden uitgevoerd. Te verwachten valt dat het behandelingsterrein zich in de toekomst juist
meer naar de vroege zwangerschap zal verplaatsen (bijvoorbeeld: medicamenteuze behan-
deling van immunologische of genetische aandoeningen).

Voor de verdere discussie ligt hier dan ook een belangrijke uitdaging. Waarom zou de ruimte
om rekening te houden met de belangen van het toekomstige kind afhankelijk moeten zijn van
de status van de foetus? Voor het toekomstige kind maakt het niet uit op welk moment tijdens
de zwangerschap eventuele gezondheidsschade is veroorzaakt waar hij of zij nu mee moet
leven. Is het werkelijk zo dat het recht geen mogelijkheden biedt om die belangen als dat
nodig is ook al vroeger in de zwangerschap te beschermen? Waarom zou artikel 1:2 BW (‘het
kind waarvan een vrouw zwanger is wordt als reeds geboren aangemerkt, zo dikwijls zijn
belang dit vordert’) niet ook al bij dreigende schade in een vroege zwangerschap kunnen wor-
den ingeroepen? De vraag is, kortom, of er niet nog een vierde redenering mogelijk is, waarin
schade aan de gezondheidsbhelangen van het toekomstige kind onder de eerder genoemde
voorwaarden (noodzaak, subsidiariteit, proportionaliteit) op zichzelf reeds voldoende reden
kan zijn voor eventuele drang- of dwangmaatregelen. Als de status van de foetus daar niet
aan te pas hoeft te komen, hoeft ook niet te worden gevreesd voor ondermijning van de abor-
tuswetgeving.
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Agendapunten

Voor beroepsgroep en praktijk

Foetale therapie behoort zo veel mogelijk te worden ontwikkeld in goed opgezet prospectief
wetenschappelijk onderzoek dat gericht is op het verkrijgen van gegevens over de werkzaam-
heid en veiligheid van nieuwe therapieén. Toepassing van innovatieve maar nog onbewezen
therapie kan in ultimum remedium situaties onder voorwaarden (waaronder geinformeerde
toestemming van de zwangere) gerechtvaardigd zijn, maar dient zo snel mogelijk plaats te
maken voor toepassing in de context van onderzoek. Voorkomen moet worden dat zwangeren
zonder adequate bescherming van hun belangen (en die van hun toekomstige kinderen) tot
proefpersoon worden gemaakt. Het probleem van voor vergelijkend onderzoek te kleine
patiéntenaantallen is te ondervangen door internationale samenwerking tussen betrokken
centra, iets wat in toenemende mate gebeurt.

Essentiéle elementen voor een verantwoorde verdere ontwikkeling van het terrein zijn een
centrale en uniforme registratie van verrichtingen, wetenschappelijke evaluatie en follow-up
onderzoek. Daarbij moet ook naar de langere termijn worden gekeken. Dat onderzoek moet
niet alleen op de ontwikkeling en het welzijn van foetaal behandelde kinderen gericht zijn,
maar ook op dat van vrouwen die in dergelijke procedures betrokken zijn geweest.

Voorkomen van foetale stress en mogelijke foetale pijn dient een belangrijk aandachtspunt te
zZijn.

De complexiteit van foetale therapie vraagt om een multidisciplinaire aanpak door een team
van deskundigen dat niet alleen de behandeling, maar ook het voor- en natraject begeleidt. In
het vorig jaar verschenen MTA-signalement is de ontwikkeling van een kwaliteitsnorm voor
dat hele traject bepleit, die uitdrukking geeft aan wat op dit moment geldt als best practice.

Een belangrijk aspect dat in die kwaliteitsnorm in ieder geval aan de orde moet komen, is de
counseling. De zwangere (het paar) in staat stellen een werkelijk geinformeerde keuze te
maken is een niet te onderschatten uitdaging. Bovendien gaat het hier deels om keuzes
(zwangerschapsafbreking) waarbij de hulpverlener zich zo veel mogelijk ‘non-directief’ dient
op te stellen en deels om keuzes waarbij dat nu juist te mager zou zijn, vanwege de medever-
antwoordelijkheid van de hulpverlener voor het welzijn van het toekomstige kind. Er is

Agendapunten 57



58

behoefte aan nadere normatieve reflectie op de mogelijke spanning tussen die twee perspec-
tieven en hoe daar in de praktijk het beste mee omgegaan kan worden.

Een centraal aandachtspunt voor de counseling is de sterke lotsverbondenheid die veel zwan-
geren voelen met hun foetus. Ook al is een niet bij henzelf, maar bij de foetus gevonden
ziekte of ontwikkelingsdefect de reden waarom ze gespecialiseerde medische hulp hebben
gezocht, dat maakt de foetus in hun beleving niet tot een afzonderlijke patiént wiens behande-
ling zij wel of niet kunnen faciliteren. Veel zwangeren zijn bereid zichzelf als dat nodig is voor
hun kind grote offers te getroosten. Voor de counselor luistert het hier nauw. Spoort de keuze
van de zwangere met haar eigen ervaringen, waarden en idealen? Of is er reden haar in
bescherming te nemen tegen van buiten opgelegde verwachtingen?

Anderzijds valt niet uit te sluiten dat er soms juist reden kan zijn een zwangere nadrukkelijk te
herinneren aan haar verantwoordelijkheid. In deze context kan dat aan de orde zijn als een
zwangere door af te zien van een voorgestelde foetale behandeling haar toekomstige kind
ernstig tekort doet. Het moet dan wel om een aanvaarde behandeling gaan waarvan vaststaat
dat die aanzienlijke en onherstelbare schade aan de foetus kan voorkomen, zonder de zwan-
gere zelf aan ernstig risico bloot te stellen.

Voor overheid en samenleving

Preklinisch dieronderzoek is van belang om te kunnen bepalen of de stap naar de mens ver-
antwoord kan worden gezet. Het kan nodig zijn daarvoor gebruik te maken van niet-humane
primaten. Dat is onder strikte voorwaarden wettelijk toegestaan, maar zulk onderzoek staat
onder toenemende maatschappelijke druk.

Een in de praktijk gevoeld knelpunt (overigens niet alleen in de context van foetale therapie) is
dat voor follow-up onderzoek bij kinderen en vrouwen niet gemakkelijk aan financiering valt te
komen, hoezeer alle betrokken partijen het grote belang van dergelijk onderzoek ook onder-
schrijven.

In antwoord op de Evaluatie van de Embryowet heeft de regering aangekondigd het verbod
op niet-therapeutisch wetenschappelijk onderzoek met foetussen in artikel 20 van de Embryo-
wet te zullen herzien. In de parlementaire discussie is gesuggereerd dat de voorgenomen ver-
ruiming beperkt moet blijven tot onderzoek dat voor de foetus ‘zonder enig risico is'. De vraag
is of dat niet nog steeds te streng is. Mogelijk kan worden aangesloten bij het voor niet-thera-
peutisch onderzoek met kinderen en volwassen wilsonbekwamen geldende criterium van 'ver-
waarloosbaar risico'.

Er wordt al enige tijd gezocht naar een houdbaar normatief kader voor de bescherming van de

toekomstige gezondheidsbelangen van het ongeboren kind. Met name juridisch is de discus-
sie hierover gecompliceerd. Voor drang- of dwangmaatregelen die aan verslaafde of geestes-
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zieke zwangeren zijn opgelegd om het kind al voor de geboorte te beschermen tegen door
hun leefwijze veroorzaakte gezondheidsschade, is in enkele rechterlijke uitspraken een rui-
mere interpretatie van bestaande wetgeving gehanteerd. In de discussie hierover wordt ver-
ondersteld dat de juridische ruimte voor dergelijke maatregelen beperkt is tot
zwangerschappen vanaf 24 weken. Het feit dat ontwikkelingsschade vaak al eerder in de
zwangerschap ontstaat, roept de vraag op of de gezondheidsbelangen van het toekomstige
kind langs deze weg voldoende worden beschermd.

In het verlengde van deze discussie ligt ook de vraag naar de rechtvaardiging van gedwongen
perinatale of prenatale ingrepen (keizersnede, foetale therapie). Omdat het dan in de regel om
wilsbekwame zwangeren gaat, lijkt gedwongen behandeling juridisch niet goed mogelijk. Toch
is er discussie over de vraag of die ruimte er niet zou moeten komen. Inzet is de opvatting van
sommige auteurs dat de levensvatbare foetus bepaalde rechten heeft die tegen die van de
zwangere moeten worden afgewogen. De vraag is of er niet ook een minder controversieel
argument is om dat debat te voeren: het belang van het toekomstige kind bij een goede
gezondheid. Nadere bezinning is gewenst op de vraag of en in hoeverre het recht dat belang
kan verdisconteren en wat dat voor de mogelijkheid van drang en dwang op dit terrein zou
kunnen betekenen, ook waar het gaat om te voorkomen ontwikkelingsschade bij een nog niet
levensvatbare foetus. Vanuit het belang van het toekomstige kind gaat het er immers niet om
wanneer dergelijke schade is ontstaan, maar of die redelijkerwijs voorkomen had kunnen wor-
den.
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— Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verantwoordelijkheid

— Economisering van zorg en beroepsethiek

2003:

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

— Eisend gedrag en agressie van zorgvragers

— Drang en informele dwang in de zorg

— Culturele eigenheid en zelfbeschikking van allochtone zorgvragers

— Zelfbeschikking en eigen verantwoordelijkheid van mensen met een verstande-
lijke handicap

Gezondheidsraad

— Handelingen met geslachtscellen en embryo’s

— Screening van pasgeborenen op aangeboren stofwisselingsziekten

— Geneesmiddelen voor kinderen

— De maakbare mens

Achtergrondstudies

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

— Economisering van zorg en beroepsethiek, 2004
— Ethiek in zorgopleidingen en zorginstellingen, 2005

Verkenningen

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

— De vertwijfeling van de mantelmeeuw, 2004
— Over keuzevrijheid en kiesplicht, 2006
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Publieksversies
Raad voor de Volksgezondheid en Zorg
— Argumentenwijzer voor het debat over orgaandonatie, 2008

Deze publicaties zijn te verkrijgen via info@ceg.nl en te downloaden via www.ceg.nl,

www.rvz.net of www.gr.nl.
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