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Aan de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,
Mevrouw drs. E.I. Schippers

Geachte minister,

Steeds meer deskundigen vragen aandacht voor snelle ontwikkelin-
gen op het gebied van het kweken van geslachtscellen: IVG (in-
vitrogametogenese). Nu gaat het nog om dierproeven, maar er is alle
reden na te denken over de wenselijkheid en mogelijke gevolgen van

IVG voor individu en samenleving.

Conform zijn taak wil het CEG met dit signalement een aanzet bieden
voor een ethische discussie. Willen we de technische mogelijkheden
voor het krijgen van kinderen verruimen? Als dit veilig en effectief zou
kunnen, wat betekent dat dan voor andere voortplantingstechnieken?
Hoe verhouden de belangen van wensouders zich tot die van het
kind? Het CEG nodigt artsen, politici, beleidsmakers en anderen uit

om tijdig op vragen als deze te reflecteren.
Wij onderschrijven het belang van deze ethische discussie.

Hoogachtend,

R

—~—

Prof. dr. P.L. Meurs,

voorzitter Raad voor Volksgezondheid

Prof. dr.”"W.A. van Gool,
voorzitter Gezondheidsraad

en Samenleving
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Inleiding

Een genetisch eigen kind voor iedereen. Dat is de belofte achter de ontwikkeling van in-
vitrogametogenese (IVG), een techniek waarmee in het laboratorium geslachtscellen
(gameten) kunnen worden gemaakt uit embryonale stamcellen en zelfs uit ‘gewone’
lichaamscellen. Het onderzoek naar IVG met muizen verkeert in een vergevorderd sta-
dium. Het is volgens onderzoekers een kwestie van tijd voordat een doorbraak bij men-
sen te verwachten is.

IVG biedt potentieel grote kansen aan paren met een onvervulde kinderwens. Tegelij-
kertijd roept de nieuwe technologie ethische en maatschappelijke vragen op. Daarover
gaat dit signalement van het Centrum voor Ethiek en Gezondheid (CEG). Hoe zit het
bijvoorbeeld met de claim dat IVG leidt tot ‘democratisering van de voortplanting’, ofte-
wel dat voortplanting mogelijk wordt voor iedereen? Welke proportionaliteitsafwegingen
spelen een rol? Hoe verhouden de reproductieve belangen van wensouders zich tot
andere belangrijke waarden, zoals gezondheid en welzijn van toekomstige kinderen?

Dit signalement is opgesteld door de CEG-commissie, die hiermee een aanzet beoogt
te geven voor een discussie onder artsen, beleidsmakers en politici over de wenselijk-
heid en de gevolgen van IVG voor individu en maatschappij.

In dit signalement ligt de nadruk op het gebruik van IVG als nieuwe voortplantingstech-
nologie, omdat dit maatschappelijk gezien de meest controversiéle toepassing is van
deze technologie. Bovendien kan deze toepassing, met de voorgenomen wetswijziging
van minister Schippers (zie hoofdstuk 2), in de toekomst mogelijk ook in Nederland
worden onderzocht. In hoofdstuk 2 bespreekt de commissie de laatste wetenschappelij-
ke ontwikkelingen op het gebied van IVG. In hoofdstuk 3 wordt uiteengezet welke groe-
pen mogelijk gebruik zouden willen maken van IVG voor het realiseren van hun kinder-
wens. In het vierde hoofdstuk gaat de commissie in op de ethische en maatschappelijke
vragen die worden opgeroepen door reproductief gebruik van IVG. In hoofdstuk 5, ten
slotte, worden de belangrijkste vragen en bevindingen uit dit signalement op een rij ge-
zet.
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2.1

Geslachtscellen uit het laboratorium

Geslachtscellen uit humane embryonale stamcellen

In mei 2003 werd onderzoek van wetenschappers uit Pennsylvania internationaal voor-
paginanieuws: zij waren erin geslaagd om geslachtscellen te kweken uit de embryonale
stamcellen (ES-cellen) van muizen.! Deze doorbraak beloofde een enorme stap voor-
waarts te zijn voor wetenschappelijk en klinisch onderzoek naar de ontwikkeling van
zaad- en eicellen en de oorzaken van onvruchtbaarheid. Hiermee kwam echter ook een
mogelijkheid in beeld die leidde tot de nodige controverse: op termijn zou deze procedu-
re wensouders die niet (meer) over functionele geslachtscellen beschikken, kunnen hel-
pen hun kinderwens te realiseren.

ES-cellen hebben een heel bijzondere eigenschap. Waar volwassen stamcellen (bij-
voorbeeld huidvormende stamcellen) zijn voorgeprogrammeerd om uit te groeien tot
een specifiek soort cellen (huidcellen), zijn ES-cellen pluripotent. Ze kunnen zich ont-
wikkelen tot alle celtypen waaruit de weefsels en organen van een individu zijn opge-
bouwd: bloed-, huid-, zenuwcellen, en dus ook tot geslachtscellen. ES-cellen kunnen
zowel worden verkregen uit bij in-vitrofertilisatie (ivf) overgebleven embryo’s (zoge-
noemde restembryo’s) (Easly ea. 2012) als uit gekloneerde embryo’s, die via Somatic
Cell Nuclear Transfer (SCNT) oftewel celkerntransplantatie tot stand zijn gebracht. Een
voordeel van de SCNT-route is dat hiermee genetisch eigen celmateriaal kan worden
gekweekt, waaronder genetisch eigen geslachtscellen. Om SCNT te kunnen gebruiken
voor menselijke voortplantingsdoeleinden, zou de celkern van een lichaamscel van de
wensouder moeten worden ingebracht in een donoreicel die van zijn kern is ontdaan.
Omdat er in het geval van SCNT geen samensmelting plaatsvindt van zaad- en eicel,
moet de eicel op kunstmatige wijze worden geactiveerd om zich te delen. Het binnen-
dringen van de zaadcel in de eicel wordt nagebootst door het toedienen van een kleine
elektrische schok. Het embryo dat ontstaat, is een genetisch bijna identieke nakomeling
(‘kloon’) van de donor van de lichaamscel.? Uit embryo’s in het blastocyst-stadium
(ongeveer vier dagen na de bevruchting) kunnen ES-cellen worden verkregen die kun-
nen worden gebruikt voor het kweken van genetisch eigen geslachtscellen (Mummery
ea. 2014).
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Enkele jaren nadat onderzoekers erin slaagden geslachtscellen te kweken uit de ES-
cellen van muizen, lukte het hun ook om hiermee levend nageslacht te verkrijgen
(Nayernia ea. 2006). Wetenschappers zijn optimistisch over de mogelijkheid om ge-
slachtscellen te ontwikkelen uit humane ES-cellen. Een probleem is echter dat kloneren
bij mensen, anders dan bij verschillende andere diersoorten, niet goed bleek te lukken.
In 2013 slaagden wetenschappers er voor het eerst in om via SCNT humane ES-cellen
te verkrijgen (Tachibana ea. 2013). De Koreaanse overheid steunt onderzoek naar het
verbeteren van deze technologie (Kimbrel & Lanza 2016).

2.2 De Embryowet

Op grond van de Embryowet (EW) is het in Nederland (net als in veel andere landen)
verboden om menselijke embryo’s te kweken die louter dienen als onderzoeksmateriaal
of als bron van stamcellen. Er zijn twee redenen voor dit, overigens nadrukkelijk als
tijdelijk bedoelde, verbod. De eerste reden hangt samen met zorgen over mogelijk mis-
bruik van (kwetsbare) vrouwen ter verkrijging van donoreicellen. Een voorbeeld van
onvrijwillige ‘eiceldonatie’ kwam aan het licht in de fraudezaak van de Koreaanse stam-
celonderzoeker Wook Suk Hwang. Hwang bleek zijn vrouwelijke laboratoriummedewer-
kers onder druk te hebben gezet om hun eicellen te doneren (Cyranoski 2004; Holden
ea. 2005). Een tweede reden voor het verbod is dat aan het menselijke embryo een
zekere morele waarde wordt toegekend op basis waarvan het bescherming verdient.
Volgens de wet mogen menselijke embryo’s uitsluitend tot stand worden gebracht voor
het doen ontstaan van een zwangerschap (artikel 24a Embryowet). In de praktijk bete-
kent dit dat restembryo’s in beginsel alleen met instemming van degenen van wie het
genetisch materiaal afkomstig is, mogen worden gebruikt voor onderzoek of therapie.

In mei 2016 heeft minister Schippers aangekondigd de Embryowet enigszins te willen

verruimen, zodat het onder strikte voorwaarden is toegestaan om menselijke embryo’s

te kweken voor onderzoeksdoeleinden. Een belangrijke reden voor deze verruiming is

dat de vroegste ontwikkelingsstadia van het embryo niet kunnen worden onderzocht

aan de hand van restembryo’s. Het speciaal kweken van embryo’s is volgens de minis-

ter gerechtvaardigd voor het doen van onderzoek met het oog op drie concrete klinische

toepassingen:

— Behandeling van onvruchtbaarheid met ingevroren en buiten het lichaam gerijpt
weefsel,

— Behandeling van onvruchtbaarheid met uit stamcellen verkregen geslachtscellen;

— Voorkoming van mitochondriale aandoeningen met behulp van mitochondriale do-
natie (Kamerbrief 27 mei 2016).

Volgens de brief van de minister en in aansluiting bij wat hierover al is bepaald in artikel
11 van de Embryowet3, mogen embryo’s alleen worden gecreéerd als dat strikt noodza-
kelijk is voor de klinische toepassing. Dit betekent dat wetenschappers, die de werk-
zaamheid of veiligheid van hun therapieén ook kunnen testen op restembryo’s, geen
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2.3

ontheffing kunnen krijgen van het verbod. Met de genoemde voorwaarden beoogt de
minister te waarborgen “dat het onderzoek daadwerkelijk gericht is op gezondheidswinst
en op het bieden van perspectief op het krijgen van gezonde kinderen” (Kamerbrief 27
mei 2016). Zoals blijkt uit de tweede in haar brief genoemde toepassing (behandeling
van onvruchtbaarheid met uit stamcellen verkregen geslachtscellen), zou de voorgeno-
men opheffing van het verbod volgens de minister ook moeten gelden voor het voor
klinische toepassingen van IVG noodzakelijke embryo-onderzoek.

Geslachtscellen uit somatische cellen

In 2006 bleek dat pluripotente stamcellen niet noodzakelijk uit embryo’s hoeven te
worden verkregen. Japanse en Amerikaanse wetenschappers ontdekten dat zulke cel-
len ook kunnen worden gemaakt door gewone lichaamscellen (bijvoorbeeld huidcellen)
door middel van een in-vitrobehandeling te herprogrammeren (Takahashi & Yamanaka
2006). Deze ‘geinduceerde pluripotente stamcellen’ (induced pluripotent stem cells:
iPSC) gedragen zich vrijwel hetzelfde als ES-cellen: als wetenschappers de juiste
signaalstoffen toevoegen, kunnen ze uitgroeien tot een diversiteit aan celtypen, waar-
onder geslachtscellen. Omdat bij de iPSC-route directe herprogrammering van
lichaamscellen plaatsvindt, is het via deze procedure mogelijk om genetisch eigen cel-
materiaal te verkrijgen zonder embryo’s tot stand te brengen en zonder een beroep te
doen op eiceldonoren. Om te onderzoeken of via deze procedure gezonde embryo’s
kunnen ontstaan, blijft (net als bij de SCNT-route) preklinisch veiligheidsonderzoek met
speciaal tot stand gebrachte embryo’s wel noodzakelijk.

In 2016 volgden twee nieuwe wetenschappelijke doorbraken op het gebied van iPSC-
onderzoek. In het voorjaar meldde de Chinese stamcelonderzoeker Qi Zhou dat hij erin
was geslaagd om gezonde muizen te kweken uit via de iPSC-route verkregen zaadcel-
len (Zhou ea. 2016). Een half jaar later berichtte de Japanse stamcelexpert Kutsuhiki
Hayashi dat het zijn onderzoeksgroep was gelukt om huidcellen uit de staart van
muizen in het laboratorium te herprogrammeren tot eicellen. Deze eicellen werden be-
vrucht met gewoon muizensperma, waarna muizen werden geboren die zelf ook vrucht-
baar waren (Hikabe ea. 2016).

Ondanks deze veelbelovende ontwikkelingen is het gebruik van iPS-cellen voor mense-
lijke voortplanting vooralsnog toekomstmuziek. Allereerst is het belangrijk om in het
achterhoofd te houden dat het onderzoek van Zhou en Hayashi niet alleen gezond
nageslacht opleverde, maar ook vele muizenpups die niet levensvatbaar waren of ern-
stige afwijkingen hadden. Dit speelde in de jaren negentig ook bij onderzoek naar klone-
ren. Om één levend lammetje geboren te laten worden, moesten Britse onderzoekers
277 kloneringspogingen ondernemen. Dit leverde 29 embryo’s op, waarvan er slechts
één uitgroeide tot een levende kloon: Dolly (Wilmut ea. 1997).

Daarnaast is er sprake van risico’s die samenhangen met de herprogrammering die
iPS-cellen hebben doorgemaakt: het dedifferentiéren van gespecificeerde cel tot stam-
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cel zou leiden tot epigenetische en genetische afwijkingen die gepaard gaan met een
verhoogd risico op tumoren. Hoewel dit risico ook bestaat bij de SCNT-procedure, zijn
er aanwijzingen dat de tumoren in het geval van iPS-cellen sneller groeien en agressie-
ver zijn (Gutierrez-Aranda ea. 2010).

Tot slot zijn er twee uitdagingen die zowel spelen bij de iPSC- als de SCNT-route. In
paragraaf 2.1 werd besproken dat pluripotente stamcellen zich kunnen ontwikkelen tot
alle celtypes waaruit het lichaam is opgebouwd. Het maken van zaad- en eicellen uit
pluripotente stamcellen is extra gecompliceerd, omdat de stamcel hiervoor het unieke
proces van celdeling moet ondergaan dat nodig is bij geslachtelijke voortplanting: de
meijose. Bij een gewone celdeling is het DNA van de dochtercel gelijk aan dat van de
moedercel: het DNA wordt in zijn geheel gekopieerd en na splitsing heeft elke dochter-
cel een complete set. In het geval van meiose moeten een eicel en spermacel ieder de
helft van het normale aantal chromosomen bevatten, zodat bij de bevruchting een
embryo een volledige set heeft. Wetenschappers hebben dit proces nog niet volledig
kunnen doorgronden (Eguizabal ea. 2011).

Een andere kwestie hangt samen met de vraag of het mogelijk is om menselijke stam-
cellen te verkrijgen die voldoende pluripotent zijn. In tegenstelling tot de pluripotente
stamcellen van knaagdieren, zijn die van primaten niet voldoende ‘naief’. Ze vertonen
de neiging om zich te differentiéren, dat wil zeggen terug te keren naar het celtype dat
ze oorspronkelijk waren. Het is vooralsnog een uitdaging om het geheugen van de cel-
len volledig te wissen zonder de rest van de cel aan te tasten. Er is onderzoek gaande
gericht op het verkrijgen van meer ‘naieve’ menselijke pluripotente stamcellen (Wu ea.
2016).

Volgens de Amerikaanse hoogleraar medische wetenschappen Eli Adashi zal er “zeker
nog veel onderzoek nodig zijn voordat IVG betrouwbaar en veilig is. Maar dat neemt
niet weg dat nu het bewijs is geleverd dat het kan. En daar heeft de wetenschap amper
tien jaar over gedaan” (Trouw 11 februari 2017).

2.4 IVG voor de menselijke voortplanting
Uit het bovenstaande blijkt dat er nog diverse technologische hordes moeten worden
genomen voordat in het lab gecreéerde gameten kunnen worden gebruikt voor de men-
selijke voortplanting. De algemene verwachting is desalniettemin dat een wetenschap-
pelijke doorbraak slechts een kwestie van tijd is, al lopen de prognoses uiteen (Hendriks
ea. 2015; Cohen ea. 2017). Sjoerd Repping, hoogleraar voortplantingsgeneeskunde bij
het AMC, “verwacht dat binnen vijf jaar ergens ter wereld een kind zal worden geboren
uit een bevruchting met een kunstmatige zaadcel” (Trouw 11 februari 2017). Anderen
gaan uit van een prognose van tussen de tien en twintig jaar. Omdat de SCNT-
procedure afhankelijk is van het gebruik van embryo’s en eiceldonoren, wordt de iPSC-
route, mits functioneel equivalent aan de SCNT-route, beschouwd als de meest
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wenselijke techniek (Dondorp & De Wert 2012). Overigens vindt in veel laboratoria
proefdieronderzoek plaats met zowel ES- als iPS-cellen, om zo een beter begrip te krij-
gen van de eigenschappen van beide typen stamcellen en om te bepalen in hoeverre
deze geschikt zijn voor klinische toepassingen (Eeuwijk ea. 2015). In het signalement
zal, wanneer niet specifiek naar één van de twee procedures wordt verwezen, gebruik
worden gemaakt van de overkoepelende term in-vitrogametogenese (IVG). In dezelfde
lijin zullen de kunstmatige geslachtscellen verkregen via de SCNT- en iPSC-route,
worden aangeduid met de term IVG-gameten.
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3.1

Toepassingen van IVG

IVG als nieuwe voortplantingsmethode

Dit signalement richt zich primair op IVG als een nieuwe voortplantingstechnologie die het
voor iedereen met een kinderwens, maar zonder werkende geslachtscellen, mogelijk zou
maken om een genetisch eigen kind te krijgen. Onderzoekers Giuseppe Testa en John
Harris claimen dat IVG een einde zal maken aan ongewenste onvruchtbaarheid en als zo-
danig zal resulteren in een ‘democratisering van de voortplanting’ (Testa & Harris 2005). Met
deze wat merkwaardige metafoor willen de onderzoekers duidelijk maken dat IVG mensen
gelijke(re) kansen zal bieden hun kinderwens te realiseren. Wie zouden er mogelijk gebruik
willen maken van IVG als nieuwe voortplantingsmethode?

ONVRUCHTBARE PAREN

De minst controversiéle toekomstige gebruikers zijn wensouders in de vruchtbare leeftijd die
vanwege een aandoening aan de voortplantingsorganen niet in staat zijn om kinderen te
krijgen. Voorbeelden hiervan zijn mannen die weinig of geen werkende zaadcellen aanma-
ken, vrouwen die vervroegd in de overgang zijn geraakt en personen die als gevolg van
kankerbehandelingen niet meer beschikken over functionele gameten. Een aanzienlijk deel
van de paren met een kinderwens heeft geen baat bij bestaande fertiliteitsbehandelingen
zoals ivf en intra-uteriene inseminatie (IUl). Zij zijn vooralsnog aangewezen op donor-
gameten. De meeste paren hebben echter een sterke voorkeur voor een kind dat genetisch
verwant is aan beide ouders. Dat blijkt ook uit de manier waarop ICSI in de jaren negentig
werd omarmd als alternatief voor donorinseminatie bij paren waarvan de man aan een fertili-
teitsstoornis lijdt. ICSI is een variant van ivf waarbij één geselecteerde zaadcel rechtstreeks
in de eicel wordt geinjecteerd. Hoewel de behandeling belastend is voor vrouwen en kost-
baar bovendien, is er nauwelijks discussie geweest over de superioriteit van ICSI boven
donorinseminatie (Dondorp & De Wert 2012).

POSTMENOPAUZALE VROUWEN

Paren met vruchtbaarheidsstoornissen zijn niet de enige potentiéle doelgroep voor IVG. De
techniek zou ook een uitkomst kunnen zijn voor vrouwen die te oud zijn om zich op natuurlij-
ke wijze voort te planten (Cutas & Smajdor 2015). Geen enkele vrouw hoeft straks haar ei-
cellen nog te laten invriezen, omdat ze na het bereiken van de menopauze altijd nog kunnen
worden gekweekt in het laboratorium.
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PAREN VAN HETZELFDE GESLACHT

Daarnaast kan IVG beantwoorden aan een kinderwens van paren van hetzelfde geslacht
(Deng ea. 2011). Door eicellen te kweken uit de lichaamscellen van een man of zaadcellen
uit de lichaamscellen van een vrouw, kunnen homoparen in de toekomst mogelijk kinderen
krijgen zonder een beroep te hoeven doen op zaad- of eiceldonoren; de ene partner levert
zijn of haar eigen geslachtscellen, de andere partner de uit pluripotente stamcellen ge-
kweekte geslachtscellen. Een mannelijk homopaar blijft wel afhankelijk van een draagmoe-
der.

SOLO EN MULTI OUDERSCHAP

In theorie zou het met behulp van IVG ook mogelijk zijn om kinderen te creéren uit één ou-
der. Zo zou een vrouw haar eicellen kunnen laten bevruchten met zaadcellen die uit haar
eigen pluripotente stamcellen tot stand zijn gebracht (Newson & Smajdor 2005).* Ook zou
IVG het mogelijk maken om kinderen te creéren die genetisch verwant zijn aan juist meer
dan twee ouders, bijvoorbeeld aan vier. Om dit te realiseren, zouden twee fertiele paren een
ivf-behandeling moeten ondergaan, waarbij er een bevruchting plaatsvindt met hun eigen
zaad- en eicellen, resulterend in twee embryo’s. Uit de stamcellen van het ene embryo zou-
den vervolgens zaadcellen kunnen worden gekweekt en uit de stamcellen van het andere
embryo, eicellen. Het resulterende kind zou met elk van de vier ‘ouders’® 25 procent geneti-
sche verwantschap vertonen (Palacios-Gonzales ea. 2014).6

Overigens dient opgemerkt te worden dat het nog maar de vraag is of IVG de problemen
voor alle van de hierboven genoemde groepen op kan lossen. Wat dat betreft dient de de-
mocratiseringsbelofte van Testa en Harris enigszins te worden gerelativeerd. Zo is de IVG-
procedure bij paren van hetzelfde geslacht in technologisch opzicht een stuk complexer dan
bij heteroseksuele paren. Om de kinderwens van een mannelijk homopaar te realiseren, is
het nodig dat uit de pluripotente stamcellen van een van de partners eicellen worden gecre-
eerd; bij een vrouwelijk paar zullen uit de stamcellen van een van de partners zaadcellen
moeten worden gekweekt. Bovendien is het, omdat vrouwen niet over een Y-chromosoom
beschikken, een grotere uitdaging (en misschien zelfs onmogelijk) om zaadcellen te creéren
uit de stamcellen van een vrouw, dan eicellen uit de stamcellen van een man (The Hinxton
Group 2008). Ook solo-IVG is extra gecompliceerd, omdat bij deze toepassing, net als bij
het gebruik van IVG voor homoparen, eicellen uit een man of zaadcellen uit een vrouw tot
stand gebracht moeten worden.

3.2 IVG en embryoselectie
IVG zou ook kunnen dienen als een techniek die embryoselectie gemakkelijker maakt. Hier-
bij is de inzet niet zozeer een genetisch eigen kind, maar een genetisch eigen kind zonder
erfelijke afwijkingen. In Nederland komen paren met een verhoogd risico op het krijgen van
een kind met een ernstige genetische aandoening in aanmerking voor pre-implantatie gene-
tische diagnostiek (PGD). Hierbij worden na een ivf-behandeling de chromosomen of het
DNA van de embryo’s onderzocht. Alleen niet-aangedane embryo’s worden in de baarmoe-
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der teruggeplaatst. PGD zou ook kunnen worden toegepast op embryo’s die mede uit IVG-
gameten zijn ontstaan, ervan uitgaande dat deze in de toekomst net zo functioneel zullen
zijn als natuurlijke gameten. Het voordeel hiervan is dat vrouwen dan niet langer een belas-
tende hormoonbehandeling hoeven te ondergaan (Suter 2015). Volgens Glenn Cohen,
hoogleraar bio-ethiek en recht aan de universiteit van Harvard, zou met het beschikbaar
komen van functionele IVG-gameten niet alleen de PGD-procedure veranderen, maar de
gehele ivf-praktijk:

“The availability of functional gametes of [IVG] 7 origin also may transform the current IVF
paradigm by eliminating the need for stimulating the ovary and retrieving eggs and, in so
doing, phase out the occasional morbidity and mortality of ovarian hyperstimulation” (Cohen
ea. 2017, p.1).

IVG brengt mogelijk ook een ander voordeel met zich mee als het gaat om embryose-
lectie. Bij een ivf-traject kunnen per behandeling slechts een gering aantal embryo’s
worden verkregen. Dit is vooral een probleem als een paar een verhoogd risico heeft op
(het overdragen van) meerdere genetische aandoeningen. IVG zou het aanbod van em-
bryo’s in principe onbeperkt maken en zo de kans vergroten dat er een embryo zonder
genetische aandoening kan worden geselecteerd (Suter 2015).
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Maatschappelijke en ethische overwegingen

Het vooruitzicht dat er, als de prognoses correct zijn, binnen enkele decennia kinderen
zullen worden geboren die mede zijn ontstaan uit IVG-gameten, roept een reeks
ethische en maatschappelijke vragen op. In dit hoofdstuk zullen deze vragen centraal
staan. Sommige vragen spelen niet alleen in de context van IVG, maar ook met betrek-
king tot andere vormen van onderzoek waarbij gebruik wordt gemaakt van menselijke
embryo’s. Andere vragen richten zich meer specifiek op IVG of op bepaalde toepas-
singsmogelijkheden van deze technologie. Dit hoofdstuk start met het bespreken van de
bredere vragen en zal zich vervolgens steeds meer toespitsen op de vragen die worden
opgeroepen door (bepaalde toepassingen van) IVG.

Een sprong in het diepe

Een eerste vraag die zich opdringt, hangt samen met risico’s die inherent zijn aan de
introductie van nieuwe voortplantingstechnieken. Een groot dilemma hierbij is, dat het
niet mogelijk is om fase-l en fase-ll studies uit te voeren (onderzoek met gezonde
vrijwilligers om de veiligheid van een toepassing te onderzoeken). Zoals we eerder
zagen bij ivf en ICSI, hebben we ook in het geval van IVG pas uitsluitsel over de veilig-
heid door kinderen daadwerkelijk met behulp van IVG-gameten geboren te laten worden
(Suter 2015). De risico’s kunnen enigszins worden ingedamd door, naast onderzoek
met proefdieren en met uit ivf overgebleven embryo’s, preklinisch onderzoek te doen
met embryo’s die speciaal tot stand zijn gebracht door in-vitrobevruchting met
natuurlijke en IVG-gameten (Gezondheidsraad 1998; Pennings ea. 2007; Dondorp &
De Wert 2011; Palacios-Gonzales ea. 2014). Afgezien van de risico’s voor met name de
vroegste generaties kinderen geboren via IVG, is het onbekend hoe deze technologie
van invloed zal zijn op generaties die daar weer uit voortkomen. Dit betekent dat (de
eerste) IVG-generaties nauwgezet gevolgd zullen moeten worden. In de woorden van
Cohen en collega’s: “The prospect of first-in-human embryo generation and transfer will
require careful long-term monitoring of the ensuing progeny, as IVF demanded on its
introduction” (Cohen ea. 2017, p.2).

De beschermwaardigheid van het embryo
Ten tweede zal onderzocht moeten worden welke toepassingen van IVG het speciaal

kweken van menselijke embryo’s (zouden kunnen) rechtvaardigen In de vorige
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paragraaf werd aangegeven dat, om IVG op verantwoorde wijze in de kliniek te kunnen
introduceren, preklinisch veiligheidsonderzoek met speciaal gekweekte embryo’s een
noodzakelijke ‘tussenstap’ is. De Nederlandse wetgeving omtrent onderzoek met
menselijke embryo’s is altijd gericht geweest op het zoeken van een balans tussen “aan
de ene kant de menselijke waardigheid en respect voor menselijk leven en aan de an-
dere kant belangrijke waarden, zoals welzijn van het toekomstig kind, genezing van
ziekten en het bevorderen van gezondheid en welzijn van onvruchtbare paren” (Kamer-
brief 27 mei 2016). Zoals in hoofdstuk 2 werd aangegeven, is de wet met name terug-
houdend ten aanzien van onderzoek met embryo’s die speciaal tot stand moeten wor-
den gebracht. Dit type onderzoek zou “een grotere inbreuk” op het respect voor mense-
lijk leven betekenen “dan wetenschappelijk onderzoek met embryo’s die van een ivf-
behandeling overblijven en die anders teloor zullen gaan” (Kamerstukken Il 2000-2001,
27423, nr. 3 (MvT), p.6; zie ook GR & COGEM 2017). Het verschil in beschermwaardig-
heid tussen onderzoeks- en restembryo’s zou samenhangen met de intentie waarmee
de desbetreffende embryo’s tot stand zijn gebracht). In een opiniestuk voor de Volks-
krant (2 juni 2016) verwoordt rechtsfilosofe Britta van Beers deze visie als volgt. Anders
dan het geval is bij ivf-embryo’s zou met de komst van onderzoeksembryo’s een nieuwe
categorie van menselijk leven worden geintroduceerd: “menselijk leven dat vanaf het
eerste moment is voorbestemd om zuiver instrumentele in plaats van relationele waar-
den te dienen.” De suggestie dat dit bij ivf-embryo’s anders zou zijn, wordt bekritiseerd
door onder andere de Maastrichtse bio-ethici Wybo Dondorp en Guido de Wert. In het
Tijdschrift voor Gezondheidsrecht (2016) stellen zij dat de bewering van Van Beers zou
kloppen “als ieder embryo dat in een IVF-behandeling ontstaat tot stand wordt
gebracht met de expliciete bedoeling dit embryo in staat te stellen om uit te groeien tot
een kind” (p.541). Dit is echter niet het geval: om de succeskans van ivf te vergroten,
worden er in iedere hormoonstimulatiecyclus (veel) meer embryo’s gecreéerd dan er
verantwoord in één keer in de baarmoeder kunnen worden geplaatst. Omdat van tevo-
ren niet bekend is welk embryo is uitverkoren, stellen Dondorp en de Wert dat tot het
moment van plaatsing in de baarmoeder (‘embryotransfer’) ieder ivf-embryo louter als
middel wordt gebruikt. Pas vanaf dat moment worden embryo’s niet langer op instru-
mentele wijze behandeld.

Ondanks dat het creéren van embryo’s voor wetenschappelijk onderzoek maatschappe-
lijk gevoelig ligt, heeft minister Schippers in mei 2016 te kennen gegeven bereid te zijn
om onderzoek met speciaal gekweekte embryo’s onder strikte voorwaarden toe te
staan. Ten aanzien van onderzoek met IVG-gameten schrijft de minister het volgende:

“In de toekomst zal het mogelijk zijn om uit embryonale stamcellen of geinduceerde
pluripotente stamcellen [...] geslachtscellen te maken. Deze geslachtscellen kunnen
vervolgens gebruikt worden om een zwangerschap tot stand te brengen. Met name voor
mensen die in het geheel niet beschikken over gezonde geslachtscellen is deze ontwik-
keling van belang om toch kinderen te kunnen krijgen. Veilige klinische toepassing van
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4.3

deze techniek vergt echter dat de kunstmatige geslachtscellen uitgebreid onderzocht
worden op hun functionaliteit, gezondheid en kwaliteit. Dat kan en moet op verschillen-
de manieren en vergt na alle andere tests ook het tot stand brengen van embryo’s.
Onderzoek naar de gezondheid van deze embryo’s is noodzakelijk om ouders zonder
functionele geslachtscellen in de toekomst de mogelijkheid te bieden om eigen kinderen
te kunnen krijgen” (Kamerbrief 27 mei 2016 ).

Het speciaal kweken van embryo’s voor onderzoek is volgens de minister alleen te
rechtvaardigen als er zwaarwegende belangen op het spel staan. Uit de Kamerbrief
blijkt dat onvruchtbare paren perspectief bieden op een genetisch eigen kind, wordt
gezien als een voorbeeld van zo’n zwaarwegend belang. Maar wat houdt de wens om
een genetisch eigen kind te krijgen nu eigenlijk precies in? En wat is het belang van
genetische verwantschap vanuit het perspectief van het kind? Deze vragen staan cen-
traal in de volgende paragraaf.

Het belang van genetische verwantschap

Paren prefereren doorgaans een aan beide ouders genetisch verwant kind boven een
donor- of adoptiekind (Halman ea. 1992). Ze zijn bereid heel ver te gaan voor het reali-
seren van deze wens. Wat verlangen wensouders eigenlijk als ze zeggen een genetisch
eigen kind te willen? Een aspect dat zeker een rol speelt, is de wens om iets van jezelf
door te geven, “een schakel [te zijn] in de genetische ketting van generaties en hun ge-
schiedenis” (De Beaufort & Engelse 2006, p.37). De wens om samen een kind voort te
brengen, is echter meer dan een biologische drang om je genen door te geven. De
sterke voorkeur voor een genetisch eigen kind lijkt deels samen te hangen met de soci-
aalpsychologische dimensie van de ouderschapsrol. Hierbij valt de denken aan “het
aandeel van beide partners in het ontstaan van het kind, de bevestiging die daarin is
gelegen van hun relatie, de betekenis die dat heeft voor hun identiteit en die van het
kind, de verankering van hun gedeelde verantwoordelijkheid voor de toekomst van het
kind, enzovoort” (Dondorp & De Wert 2012, p.33-34). Daarnaast speelt wellicht mee dat
het herkennen van bepaalde persoonlijkheidskenmerken het makkelijker maakt om je
eigen kind te begrijpen (De Beaufort & Engelse 2006).

Een heel andere reden waarom paren bij voorkeur gebruik maken van voortplantings-
technieken die hen in staat stellen een genetisch eigen kind te krijgen, is dat ze willen
voorkomen dat er, naast de fertiliteitsarts, een andere partij betrokken is bij het realise-
ren van hun kinderwens. In Nederland trad in juni 2004 de Wet donorgegevens kunst-
matige bevruchting (Wet DG) in werking. Volgens deze wet hebben kinderen die zijn
ontstaan uit kunstmatige inseminatie met donorzaad (KID), eiceldonatie of embryodona-
tie het recht om vanaf hun zestiende de identiteit van de donor te leren kennen. De be-
langrijkste motivatie voor het invoeren van deze wet is de in Nederland — en ook in veel
andere landen — heersende opvatting dat het voor kinderen van groot belang is hun
achtergrond te kunnen kennen (Staatscommissie Herijking Ouderschap 2016). Voor
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donoren impliceert de Wet DG dat de anonimiteitswaarborg is komen te vervallen: hoe-
wel de donor op het moment van de inseminatie veelal anoniem is, kan hij zijn anonimi-
teit verliezen als een nakomeling later zijn persoonsgegevens opvraagt. Voor wensou-
ders die afhankelijk zijn van gameetdonoren betekent de Wet DG dat zij, indien zij hun
kinderen over hun herkomst vertellen, niet langer de zekerheid hebben dat de donor
buiten beeld blijft. Dit kan een zekere druk leggen op de relatie: een derde partij kan
later op het toneel verschijnen (Janssens ea. 2005).

Vanuit het perspectief van paren met een onvervulde kinderwens zou het beschikbaar
komen van IVG voor voortplantingsdoeleinden zeker winst genoemd kunnen worden. Zij
zouden niet langer geconfronteerd worden met de dilemma’s die komen kijken bij em-
bryo- of gameetdonatie. Maar wat is nu precies het belang van genetische verwant-
schap vanuit het perspectief van het kind? In de bestaande literatuur over IVG blijft
deze vraag onderbelicht. De algemene veronderstelling lijkt te zijn dat, als de functiona-
liteit en veiligheid van IVG gewaarborgd zijn, er vanuit het perspectief van het kind geen
principiéle bezwaren meer zijn tegen het beschikbaar stellen van deze techniek voor
voortplantingsdoeleinden. Deze veronderstelling is op zichzelf begrijpelijk: zoals ouders
er waarde aan hechten om innerlijke en uiterlijke eigenschappen aan hun kinderen door
te geven, is het voor kinderen belangrijk om zichzelf te kunnen herkennen in hun ouders
(al denken sommige daar op een bepaalde leeftijd heel anders over). Toch lijkt het zin-
vol om naast de vraag naar het belang van genetisch eigen kinderen, expliciet stil te
staan bij de vraag wat nu precies het belang is van genetisch eigen ouders. Volgens
psychologe Susan Golombok wordt soms te gemakkelijk verondersteld dat een kind
psychologische schade kan ondervinden als de genetische verwantschap met (¢én van
beide) ouders ontbreekt (Velleman 2008). Diverse onderzoeken suggereren echter dat
deze schade niet zozeer wordt veroorzaakt door de afwezigheid van een genetische
band, als wel door het op latere leeftijd onverhoeds ontdekken dat informatie over de
eigen ontstaanswijze is achtergehouden. Een grootschalige studie van Vasanti Jadva
en collega’s laat zien dat kinderen die er pas op latere leeftijd achter komen dat ze zijn
verwekt met behulp van een donor, meer moeite hebben om hiermee om te gaan dan
kinderen die reeds op jonge leeftijd over hun afkomst worden geinformeerd (Jadva ea.
2009; zie ook Golombok ea. 2011). De website Ester: Verhaal van een donorkind illu-
streert hoe ingrijpend het voor een donorkind kan zijn als het geheim over zijn of haar
ontstaan pas later ‘explodeert’. Een groeiend aantal studies wijst uit dat als ouders van-
af het begin open zijn naar hun kinderen over de manier waarop ze zijn verwekt, dit
geen negatief effect heeft op de ouder-kind relatie en de overige familiebanden (Blake
ea. 2010; MacDougall ea. 2007). Tegenwoordig is er dan ook een breed gedragen con-
sensus dat het de voorkeur verdient om kinderen reeds op jonge leeftijd te informeren
over hun afkomst (Golombok 2015; Nuffield Council on Bioethics 2013). Zo kan worden
“voorkomen dat er een cesuur ontstaat tussen de periode waarin het kind ‘het weet’ en
de periode waarin dat niet het geval was” (Staatscommissie Herijking ouderschap 2016,
p.107).
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Samengevat kan worden gesteld dat, hoewel genetische verwantschap tussen ouder en
kind voor beide partijen van grote waarde kan zijn, deze verwantschap geen noodzake-
lijke voorwaarde is voor een goede ouder-kind relatie: het welzijn van gezinsleden wordt
in veel sterkere mate beinvloed door de kwaliteit van de relaties binnen het gezin. In de
woorden van bio-ethicus Sonia Suter:

“Genetic connections are special and unique connections. Ultimately, however, they do
not bind parent and child the way that being fully responsible for a child and spending
hours caring for her through sleepless nights, major milestones, and the quotidian
events of childhood do” (Suter 2015, p.105).

Genetisch ouderschap als beste type ouderschap

Paragraaf 3.3 richtte zich primair op het belang van een genetisch eigen kind voor de
meest voor de hand liggende potentiéle gebruikers van IVG: paren in de vruchtbare
leeftijd die vanwege een aandoening aan de voortplantingsorganen zijn aangewezen op
donorgameten. Veel van de paren uit deze doelgroep ervaren de diagnose ‘onvrucht-
baarheid’ als een verlies: ze hadden hun kind bij wijze van spreken al voor zich gezien.
Hoe wordt genetische verwantschap gewaardeerd door wensouders voor wie het krijgen
van een (aan beide ouders) verwant kind tot nog toe helemaal niet tot de mogelijkheden
behoorde, bijvoorbeeld paren van hetzelfde geslacht? Deze paren zijn er (doorgaans)
beter op voorbereid dat ze voor het realiseren van hun kinderwens afhankelijk zijn van
een gameetdonor (en in het geval van een mannelijk homopaar ook van een draagmoe-
der). Door het (althans in theorie) ook voor deze groep wensouders mogelijk te maken
een genetisch eigen kind op de wereld te zetten, zou IVG mogelijk niet alleen beant-
woorden aan een reeds bestaande wens van veel paren, maar bij een deel van de po-
tentiéle gebruikers de kiem leggen voor deze wens.

IVG zou mogelijk ook op een andere manier het verlangen naar een genetisch eigen
kind kunnen versterken. Door het krijgen van een genetisch eigen kind (nogmaals: in
theorie) voor zeer verschillende gebruikersgroepen (hetero’s, homo’s, singles, trio’s, et
cetera) mogelijk te maken, zou deze technologie de opvatting kunnen propageren dat
genetisch ouderschap ‘het beste type ouderschap’ is; een opvatting die overigens ook
naar voren komt in een groot deel van de reeds bestaande voortplantingstechnieken.
De impliciete boodschap zou kunnen zijn dat het krijgen van kinderen met behulp van
donorgameten minderwaardig is aan het krijgen van kinderen met ‘eigen’ in het lab ge-
creéerde gameten. Het is ook om deze reden belangrijk om te onderzoeken of wensou-
ders die vooralsnog tevreden zijn met de door donorinseminatie geboden voortplan-
tingsmogelijkheden, hiermee nog genoegen zullen nemen als ze ook een beroep kun-
nen doen op IVG.

Geslachtscellen uit het lab 23



4.5 Het gewicht van reproductieve belangen
In de voorgaande paragrafen is duidelijk geworden dat IVG mogelijk niet alleen beant-
woord aan een diepgeworteld verlangen naar een genetisch eigen kind, maar bij een
deel van de wensouders de basis zal leggen voor dit verlangen. Zoals eerder aangege-
ven, heeft de door minister Schippers voorgestelde verruiming van de Embryowet
primair “mensen die in het geheel niet beschikken over gezonde geslachtscellen”
(Kamerbrief 27 mei 2016) voor ogen. Met andere woorden: de Kamerbrief richt zich op
wensouders in de vruchtbare leeftijd die vanwege een aandoening aan de voortplan-
tingsorganen geen genetisch eigen kinderen kunnen krijgen. Hoe zwaarwegend zijn de
reproductieve belangen in het geval van de andere in hoofdstuk 3 genoemde potentiéle
doelgroepen voor IVG? Hebben deze groepen evenveel ‘recht’ op het krijgen van een
genetisch eigen kind, of leggen conflicterende belangen hier meer gewicht in de schaal?

ONDERZOEK NAAR GEBRUIK VAN EMBRYO’S

Ten eerste is het belangrijk om er rekening mee te houden dat sommige toepassingen
van IVG aanvullend onderzoek met speciaal gekweekte embryo’s vereisen. Dit is bij-
voorbeeld noodzakelijk om IVG in de toekomst beschikbaar te kunnen stellen aan ho-
moparen en singles. Bij deze toepassingen zullen zaadcellen uit de stamcellen van een
vrouw of eicellen uit die van een man, tot stand gebracht moeten worden. Dit zijn
procedures die technisch gezien complexer zijn dan zaadcellen kweken uit een man en
eicellen uit een vrouw. De vraag zal moeten worden beantwoord of aanvullend prekli-
nisch veiligheidsonderzoek met speciaal te kweken embryo’s met het oog op deze toe-
passingen kan worden gerechtvaardigd.

Wanneer IVG zou worden ingezet als een techniek die embryoselectie gemakkelijker
kan maken, zullen er ook na afronding van de preklinische onderzoeksfase embryo’s tot
stand worden gebracht. Zoals eerder aangegeven, kunnen bij een ivf-traject per behan-
deling slechts een gering aantal embryo’s worden verkregen. IVG zou het aanbod van
embryo’s in principe onbeperkt maken en zo de kans vergroten dat er een embryo zon-
der genetische aandoening kan worden geselecteerd. Voor paren met een verhoogd
risico op het overdragen van erfelijke aandoeningen brengt het beschikbaar stellen van
IVG met het oog op embryoselectie dus duidelijk een voordeel met zich mee. Een der-
gelijk aanbod zou echter ook betekenen dat er, in vergelijking met de huidige fertiliteits-
behandelingen, veel meer embryo’s zullen worden vernietigd. Zoals beargumenteerd in
een recent artikel uit The Guardian: “For a couple having fertility treatment, IVG could
mean that instead of doctors choosing the best from half a dozen or so embryos, they
could select from a pool of hundreds” (11 januari 2017). Bovendien zou deze mogelijk-
heid tot “embryo farming” (The Guardian 11 januari 2017) niet alleen kunnen worden
ingezet om paren in staat te stellen het risico op genetische aandoeningen in hun nage-
slacht te verkleinen; de technologie zou het ook mogelijk maken om designer baby’s te
creéren, dat wil zeggen nageslacht met een zogenaamd ‘wenselijk genotype’.
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GEZONDHEIDSRISICO’S

Een andere afweging die gemaakt zal moeten worden, is hoe het morele belang van het
helpen van mensen bij het krijgen van een genetisch eigen kind, zich verhoudt tot de
risico’s van voortplanting met IVG-gameten. Naast de reeds besproken risico’s die inhe-
rent zijn aan de introductie van nieuwe voortplantingstechnieken, brengen bepaalde
toepassingen van IVG aanvullende gezondheidsrisico’s met zich mee. Dit geldt bijvoor-
beeld voor het beschikbaar stellen van IVG aan postmenopauzale vrouwen. Een zwan-
gerschap op hogere leeftijd gaat gepaard gaat met grotere gezondheidsrisico’s, zowel
voor de moeder als voor het kind. De discussie over de aanvaardbaarheid van uitge-
steld moederschap werd ook gevoerd in juli 2009. De aanleiding hiervoor was het voor-
nemen van het AMC in Amsterdam om binnen enkele maanden te starten met het
invriezen en bewaren van eicellen via ‘cryopreservatie’. Specialisten gaven te kennen
dat ze hiermee niet alleen vrouwen wilden helpen die door een aandoening of noodza-
kelijke medische behandeling al jong in de overgang dreigden te raken, maar ook vrou-
wen die om niet-medische redenen hun eicellen wilden bewaren voor later. Vanwege de
extra risico’s van een zwangerschap op hogere leeftijd, heeft minister Schippers des-
tijds besloten om voor het in de baarmoeder plaatsen van met gecryopreserveerde ei-
cellen tot stand gebrachte embryo’s, de voorzichtige leeftijdsgrens van 45 jaar te hante-
ren. Het voornemen van de minister is om deze leeftijdsgrens op te rekken tot het 50°
levensjaar (Kamerbrief 28 september 2016). Als IVG in de toekomst beschikbaar komt,
dan lijkt het aannemelijk dat hierbij dezelfde leeftijdsgrens voor vrouwen zal worden
gehanteerd als in het geval van eicelvitrificatie.

Ook solo-IVG gaat gepaard met specifieke risico’s. Als partners afstammen van ge-
meenschappelijke voorouders, hebben zij vanwege hun bloedverwantschap oftewel
‘consanguiniteit’ een grotere kans op het krijgen van een kind met een erfelijke afwij-
king. Bij een relatie tussen neef en nicht is deze kans bijna twee keer zo groot als bij
niet-verwante paren (Erfocentrum). Waar een neef en nicht gemeenschappelijke groot-
ouders hebben, kan solo-IVG worden gezien als een extreem voorbeeld van consangu-
initeit: in dit geval zijn de zaad- en eicellen immers afkomstig uit één en dezelfde voor-
ouder. Om te bepalen hoe doorslaggevend de gezondheidsrisico’s van solo-IVG zijn,
dient in kaart te worden gebracht hoe deze zich verhouden tot de risico’s van reeds ge-
accepteerde vruchtbaarheidsbehandelingen zoals ivf en ICSI. Kinderen die na deze
behandelingen worden geboren, hebben in vergelijking met natuurlijk verwekte kinderen
een verhoogde kans op vroeggeboorte, lager geboortegewicht en aangeboren afwijkin-
gen. Overigens hangen deze risico’s mogelijk niet zozeer samen met de vruchtbaar-
heidsbehandelingen zélf, als wel met de subfertiliteit van (één van de) ouders
(Rimm ea. 2004; 2011).

HET WELZIJN VAN HET KIND
Naast het in kaart brengen van de specifieke gezondheidsrisico’s, zal per concrete toe-
passing moeten worden onderzocht of er sprake is van risico’s voor het welzijn van het
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resulterende kind. Deze risico’s springen het meeste in het oog bij solo- en multi-IVG. In
het geval van solo-IVG bestaat er bezorgdheid over de motivatie van alleenstaanden
om zich voort te planten met alleen hun eigen genetische materiaal. Deze wens wordt
omschreven als ‘egoistisch’, ‘narcistisch’ en zelfs ‘incestueus’ (Whittaker 2007). Bio-
ethici Daniela Cutas en Anna Smajdor geven echter aan dat “one might have reasons
other than a love of one’s own genes to prefer to avoid donor gametes” (Cutas & Smaj-
dor 2016, p.8). Zo zouden alleenstaanden mogelijk de wettelijke en sociale rompslomp
willen voorkomen die komt kijken bij gameetdonatie. Ook bij multi-IVG dringt zich de
vraag op wat de precieze motivatie is om als drie-, vier- of zelfs achttal een kind te wil-
len krijgen. Met het oog op het welzijn van het kind is het met name van belang om te
onderzoeken hoe multi-IVG van invlioed is op de intieme band tussen ouders en hun
kinderen: zullen ouders wel gecommitteerd zijn aan een goede opvoeding van hun
kind? Deze vraag wordt urgenter naarmate een groter aantal wensouders samen een
kind wil krijgen (Segers ea. 2017).

In paragraaf 4.3 werd aandacht besteed aan de vraag wat nu precies het belang is van
genetisch eigen ouders. Daar werd duidelijk dat — zonder de waarde van een geneti-
sche band te bagatelliseren — een dergelijke verwantschap niet beschouwd kan worden
als een noodzakelijke voorwaarde voor een goede ouder-kindrelatie. In het kader van
solo- en multi-IVG dringt zich de vraag op of het bestaan van een genetische band tus-
sen een kind en zijn of haar ouders in sommige gevallen ook nadelig zou kunnen zijn.
Wat doet het met een kind om genetisch verwant te zijn aan slechts één ouder? Deze
situatie kan niet zonder meer worden vergeleken met de situatie van kinderen die op-
groeien bij één ouder. In het laatste geval is er het besef dat er een tweede ouder is,
zelfs als hij of zij niet in beeld is. Ook wanneer IVG beschikbaar wordt gesteld aan ho-
moparen, is het belangrijk om te onderzoeken wat het voor een kind zou kunnen bete-
kenen om alleen maar vaders of moeders te hebben. Hoewel uit diverse studies naar
voren komt dat homoseksualiteit geen negatief effect heeft op de ouder-kind relatie
(Biblarz & Stacey 2010; Adams & Light 2015), geldt ook hier dat opgroeien bij een
homopaar niet zonder meer gelijk kan worden gesteld aan genetisch verwant zijn aan
twee vaders of twee moeders.

Overigens wordt doorgaans gesteld dat, zolang er geen concrete aanwijzingen zijn dat
een toepassing gepaard gaat met een grote kans op ernstige schade, het niet gerecht-
vaardigd is om de toepassing in kwestie te verbieden. Een dergelijk verbod zou alleen
gerechtvaardigd zijn wanneer er duidelijke aanwijzingen zijn dat het (toekomstige) kind
ernstige schade zal ondervinden. Zoals verwoord in ‘Het planningsbesluit IVF’' van de
Gezondheidsraad: “Hulp bij voortplanting is onverantwoord wanneer de kans groot is
dat het (toekomstige) kind ernstig in zijn belangen wordt geschaad” (Gezondheidsraad
1997, p.14; Pennings ea. 2007).
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WIE BETAALT

Om te kunnen bepalen welke wensouders in aanmerking komen voor IVG, zal dus per
toepassing moeten worden onderzocht of er specifieke tegenargumenten zijn die
zwaarder wegen dan het belang van het krijgen van een genetisch eigen kind. Boven-
dien zullen de kosten van de in principe aanvaardbaar geachte toepassingen niet zon-
der meer verhaald kunnen worden op de (basis)zorgverzekering. Dit geldt bijvoorbeeld
ook voor het invriezen van eicellen op sociale indicatie: vrouwen die van deze mogelijk-
heid gebruik wensen te maken, moeten de procedure zelf bekostigen. Of dit rechtvaar-
dig is, is wel een punt van discussie (Mertes & Pennings 2011). Het ligt in de lijn der
verwachting dat paren die in aanmerking komen voor bestaande fertiliteitsbehande-
lingen, ook kunnen rekenen op een vergoeding voor IVG. Zij hebben immers een medi-
sche indicatie. Maar hoe zit het bijvoorbeeld met homoparen? Strikt genomen is hier
geen sprake van een medische indicatie. De vraag rijst echter of het gerechtvaardigd is
om homoparen een vergoeding voor IVG te ontzeggen als deze technologie hun een
kans biedt op wat heteroparen voor zichzelf zo belangrijk vinden: het krijgen van een
aan beide ouders genetisch verwant kind (Dondorp & De Wert 2012). Dit zal nog een
complexe afweging vergen.
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Tot besluit

Hoewel wetenschappers er vooralsnog alleen in zijn geslaagd om bij muizen levend
nageslacht te krijgen met behulp van IVG-gameten, ontwikkelt het veld zich zo snel dat
een groeiend aantal experts benadrukt dat “the dramatic impact it could have on society
must be planned for now” (The Guardian, 11 januari 2017). Met dit signalement heeft de
CEG-commissie getracht een aanzet te geven voor een discussie over de wenselijkheid
en de gevolgen van IVG voor individu en maatschappij. Duidelijk is geworden dat IVG
het krijgen van een genetisch eigen kind voor een veel grotere en gevarieerdere groep
van wensouders mogelijk zou maken dan reeds bestaande vruchtbaarheids-
behandeligen: niet alleen voor paren in de vruchtbare leeftijd met een aandoening aan
de voortplantingsorganen, maar ook voor postmenopauzale vrouwen, paren van het-
zelfde geslacht, singles en ‘meerouderparen’. Ook belooft IVG paren met een verhoogd
risico op (het overdragen van) één of meerdere genetische aandoeningen een grotere
kans te bieden op het krijgen van een gezond kind.

Bij de introductie van eerdere vruchtbaarheidsbehandelingen werd het verlangen van
paren een genetisch eigen kind te krijgen als een zwaarwegend argument beschouwd.
Dit betekent echter niet vanzelfsprekend dat alle toepassingen van IVG zonder meer
gerechtvaardigd zijn: de komst van IVG nodigt ons, meer nog dan eerdere voortplan-
tingstechnieken, uit om na te denken over de vraag hoe de reproductieve belangen van
wensouders zich verhouden tot andere belangrijke waarden. Zoals we eerder zagen bij
ivf en ICSI, leidt ook IVG tot vragen over veiligheidsrisico’s en de beschermwaardigheid
van beginnend menselijk leven. Door meer wensouders perspectief te bieden op een
genetisch eigen kind, lijken deze vragen in de context van IVG nég urgenter te worden.
Zo brengen bepaalde toepassingen van IVG (bijvoorbeeld solo-IVG) extra gezondheids-
risico’s met zich mee voor de resulterende kinderen en neemt bij andere toepassingen
(bijvoorbeeld IVG met het oog op embryoselectie) het instrumentele gebruik van mense-
lijke embryo’s toe. Daarnaast roept IVG, en in het bijzonder bepaalde toepassingen
ervan, een reeks nieuwe vragen op, vooral wat betreft het welzijn van de resulterende
kinderen. Deze vragen spelen met name bij solo- en multi-IVG. Wat is de motivatie om
als single of juist als drie-, vier- of achttal een genetisch eigen kind te willen krijgen en
onder welke omstandigheden is dat eventueel te rechtvaardigen? Wat doet het met een
kind om genetisch verwant te zijn aan slechts één ouder of juist aan meer dan twee
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ouders? Met dit signalement nodigt de commissie artsen, politici, beleidsmakers en
anderen uit om tijdig op deze vragen te reflecteren. Om af te sluiten met de woorden
van Azim Surani, IVG-pionier aan de universiteit van Cambridge: “This is the right time
to involve the wider public in these discussions, long before and in case the procedure
becomes feasible in humans” (Cyranoski 2016).
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Noten

' Zie bijvoorbeeld: Westphal, S.P. Embryonic Stem Cells Turned into Eggs. New Scien-
tist, 1 mei 2003; Wade, N. Pennsylvania Researchers Turn Stem Cells to Egg Cells.
New York Times, 2 mei 2003.

2 Het embryo is niet volledig identiek aan de donor van de lichaamscel, omdat het em-
bryo zijn mitochondriéle DNA van de eiceldonor erft.

3 Artikel 9 en artikel 11 van de Embryowet treden pas in werking als het verbod op het
doen ontstaan van embryo’s voor andere doeleinden dan zwangerschap zal zijn opge-
heven. Deze artikelen bevatten voorwaarden waaronder het dan zal zijn toegestaan
onderzoek te doen met speciaal daarvoor gekweekte embryo’s.

4 Anders dan bij kloneren is het resulterende kind hier niet genetisch identiek aan de
ouder: hoewel het kind (bijna) alle genen van één ouder erft, is de samenstelling van de

allelen anders.

5 De ouders zijn hier feitelijk de grootouders: de tot stand gebrachte embryo’s zijn de
genetische ouders van het te verwekken kind.

6 Bij deze toepassing wordt gebruik gemaakt van humane ES-cellen zonder de tussenkomst
van SCNT (zie paragraaf 2.1.).

7 De auteurs verwijzen in hun artikel naar de iPSC-procedure, maar de SCNT-route be-
helst in principe dezelfde belofte.
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voedingssituaties

— Afscheid van de vrijblijvendheid. Beslissystemen voor orgaandonatie in
ethisch perspectief

SIGNALERING ETHIEK EN GEZONDHEID 2007

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

— Passend bewijs. Ethische vragen bij het gebruik van evidence in het zorg-
beleid

— Financiéle stimulering van orgaandonatie

— Formalisering van informele zorg. Over de rol van ‘gebruikelijke zorg' bij
toekenning van professionele zorg
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Gezondheidsraad

— Overwegingen bij het beéindigen van het leven van pasgeborenen

SIGNALERING ETHIEK EN GEZONDHEID 2006

Gezondheidsraad

— Testen van bloeddonors op variant Creutzfeldt-Jakob?

Gezondheidsraad/Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

- Vertrouwen in verantwoorde zorg? Effecten van en morele vragen bij het
gebruik van prestatie-indicatoren

SIGNALERING ETHIEK EN GEZONDHEID 2005

Gezondheidsraad

- Embryonale stamcellen zonder morele pijn?

- Ethische aspecten van kostenutiliteitsanalyse

- Nu met extra bacterién! Voedingsmiddelen met gezondheidsclaims
Gezondheidsraad/Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

- Opsporing verzocht? Screening in de huisartspraktijk

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

- Zorgverlener én opsporingsambtenaar?

- Ethiek in zorginstellingen en zorgopleidingen

SIGNALERING ETHIEK EN GEZONDHEID 2004

Gezondheidsraad

- ‘Vruchtbaarheidsverzekering’: medische en niet-medische redenen

- Terminale sedatie

- Bestrijdingsmiddelen, cosmetica, verf: de bescherming van proefpersonen
in blootstellingsonderzoek

- Geavanceerde thuiszorgtechnologie: morele vragen bij een ethisch ideaal

Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

- Intermezzo

- Geavanceerde thuiszorgtechnologie: morele vragen bij een nieuwe
zorgpraktijk

- Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verantwoordelijkheid

- Economisering van zorg en beroepsethiek

SIGNALERING ETHIEK EN GEZONDHEID 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
verstandelijke handicap
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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
- Gezamenlijke besluitvorming door zorgverlener en patiént: normatieve
achtergrond, 2013
- Ethiek in zorgopleidingen en zorginstellingen, 2005
- Economisering van zorg en beroepsethiek, 2004

Verkenningen
Raad voor de Volksgezondheid en Zorg
- Over keuzevrijheid en kiesplicht, 2006
- De vertwijfeling van de mantelmeeuw, 2004

Publieksversies
Raad voor de Volksgezondheid en Zorg
— Argumentenwijzer over Elektronische Patiénten Dossiers, 2013
(geactualiseerde en geheel digitale versie)
— Argumentenwijzer over Elektronische Patiénten Dossiers, 2011
— Argumentenwijzer voor het debat over orgaandonatie, 2008

Els Borst Lezingen

- 4¢ Els Borst Lezing, uitgesproken door Trudy Dehue. Omwille van de feiten
en de democratie

- 3¢ Els Borst Lezing, uitgesproken door Bert Keizer. De mens achter de
moleculen, 2015

- 2° Els Borst Lezing, uitgesproken door prof. dr. Margo Trappenburg.
Bescheiden professies. Over evidence based werken buiten de cure, 2014

- 1¢° Els Borst Lezing, uitgesproken door prof. dr. Inez de Beaufort. Kleine
ode aan onafhankelijkheid, 2013

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