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l. PRAAMBEL

Die nachfolgenden Empfehlungen richten sich an Fachpersonen, die praimplan-
tative genetische Testverfahren (PGT) anwenden, Paare diesbeziiglich beraten
oder im Rahmen von PGT Untersuchungen durchfiihren. Gesetzlich ist der Ein-
satz von PGT im Fortpflanzungsmedizingesetz (FMedG) Art. Sa geregelt." Aus dem
Gesetzestext ergeben sich fiir die praktische Umsetzung jedoch offene Fragen.
Zu nennen sind insbesondere die unterschiedlichen Restriktionen von PGT-M/
SR und PGT-A sowie Diskrepanzen zur rechtlichen Zuldssigkeit von Schwanger-
schaftsabbriichen.

In diesem Spannungsfeld setzen sich die Empfehlungen der Schweizerischen Aka-
demie der Medizinischen Wissenschaften (SAMW) zum Ziel, aus ethischer Sicht
auf wichtige Aspekte in der Beratungs- und Entscheidungssituation beziiglich
PGT aufmerksam zu machen sowie eine ethische Sensibilisierung bei der Durch-
fiihrung von PGT zu férdern. Zudem schlagen sie Handhabungen z.B. von Uber-
schussinformationen vor.

1 Ausfuhrlich zu dieser neuen Bestimmung vgl. Andrea Buchler/Bernhard Rutsche, Kommentar zu Art. 5a
FMedG, in: Blchler/Rutsche (Hrsg.), Kommentar zum Fortpflanzungsmedizingesetz, Stampfli, Bern 2020.



1. EMPFEHLUNGEN

1. PGT als ethisch anspruchsvoller Einzelentscheid

Sich den Kinderwunsch erfiillen zu konnen, ist fiir viele Menschen ein wichti-
ges Lebensziel. Die Reproduktionsmedizin bietet dazu Hand, wenn auf natiirli-
chem Weg keine Schwangerschaft zustande kommt. Dariiber hinaus ermdglichen
PGT die Untersuchung des Genoms des Embryos vor dem Transfer in die Gebér-
mutter. Diese Moglichkeit kommt ins Spiel, wenn die Vererbung einer schweren
Krankheit zu befiirchten ist oder das Paar unter Unfruchtbarkeit leidet. Fiir Paare
stellt die Sorge, eine schwere Krankheit an ein Kind zu vererben, bzw. der uner-
fillte Kinderwunsch eine grosse Belastung dar. Entsprechend sind viele Paare be-
reit, aufwédndige Behandlungen auf sich zu nehmen.

PGT diirfen nicht beliebig durchgefiihrt werden. Es gilt, einer gesellschaftlichen
«Eugenik von unten» entgegenzutreten, bei der menschliches Leben von Medizin
und Gesellschaft in «lebenswert» und «nicht lebenswert» eingeteilt wird. Diese
Sichtweise und darauf basierende Entscheidungen haben sowohl Auswirkungen
auf Menschen mit Behinderungen als auch auf deren Wahrnehmung und Wert-
schdtzung und ihre Integration in der Gesellschaft. Um einer solchen Entwick-
lung so weit als moglich entgegenzuwirken, ist die Selektion von Embryonen auf-
grund genetischer Eigenschaften nur als ethisch anspruchsvoller individueller
Einzelentscheid des betroffenen Paares zusammen mit der behandelnden Arztin?
innerhalb des gesetzlichen Rahmens mdglich (nach dem Verfahren des Shared
Decision Making). Die personliche Lebenssituation, Erfahrung und Werthaltung
des Paares werden dabei mitberiicksichtigt. Die — innerhalb des gesetzlich zulds-
sigen Rahmens stattfindende — Verwerfung von Embryonen aufgrund ihrer ge-
netischen Eigenschaften darf nicht als gesamtgesellschaftliche Einschdtzung und
Taxierung von lebensunwerter Krankheit oder Behinderung verstanden werden.

2. Beratung

Angesichts der Komplexitdt der medizinischen Sachverhalte, der psychischen
Belastung des Paares und der (sozial-)ethischen Implikationen, die Entschei-
dungen im Kontext von PGT mit sich bringen, kommt der Beratung des Paares
grosse Bedeutung zu. Ziel ist es, die Betroffenen in die Lage zu versetzen, gut
informiert eine fiir sie richtige Entscheidung zu treffen. Im Zentrum stehen
die genetische und die reproduktionsmedizinische Beratung, die auch psychosoziale
Aspekte aufgreift. Das Paar soll sich an seinen Moglichkeiten, Grenzen und Vor-
stellungen orientieren konnen, die kulturell, moralisch, religits, lebensgeschicht-
lich und finanziell geprdgt sind. Gleichzeitig bestehen rechtliche, ethische und

2 Die weibliche oder mannliche Form wird alternierend verwendet. Die entsprechenden Textstellen
betreffen immer beide Geschlechter der genannten Personengruppen.



medizinisch-fachliche Grenzen des Handlungsspielraums, welche vom behan-
delnden Arzt dargelegt und gewahrt werden miissen. Die drztliche Verantwortung
umfasst auch, die personliche Einstellung zu PGT und die eigene Werthaltung zu
reflektieren und sich bewusst zu machen, damit diese die Entscheidungsfindung
des Paares weder bewusst noch unbewusst beeinflussen. Die Beratung darf nicht
direktiv sein. Dartiber hinaus gilt es, Interessenskonflikte zu erkennen und zu be-
riicksichtigen bzw. dem Paar gegentiber transparent zu machen.

In der Beratung ist auf die Moglichkeit des Verzichts auf PGT und das Recht auf
Nichtwissen hinzuweisen, und Nutzen und Nachteile von PGT sind anzuspre-
chen. Zu Letzteren gehort, dass die Manipulation und Zellentnahme den Embryo
und seine Entwicklungsfahigkeit moglicherweise beeintrdchtigen.

Es ist zu erwdhnen, dass die genetischen Befunde von PGT im Hinblick auf das
Potenzial fiir die Entwicklung einer erfolgreichen Schwangerschaft u. U. schwer zu
interpretieren sind (z.B. Mosaike). Vor diesem Hintergrund ist sorgfaltig zu pri-
fen, ob die mittels PGT angestrebten Ziele im Einzelfall die Nachteile aufwiegen.
Uber Alternativen von PGT wie die Prinataldiagnostik nach natiirlich oder mit-
tels Samenspende entstandener Schwangerschaft ist das Paar aufzukldren.’ Zudem
ist dem Paar zu vermitteln, dass die Durchfiihrung von PGT wie auch die Alterna-
tiven keine Garantie fiir ein gesundes Kind bieten.

Die Folgen, die sich aus einem Entscheid ergeben, sollten mit dem Paar vor Auf-
nahme einer fortpflanzungsmedizinischen Behandlung antizipiert und bespro-
chen werden. Nach dem Aufkldarungsgesprdch ist dem Paar eine angemessene
Bedenkzeit einzurdumen. Ist ein Paar ambivalent oder uneinig, ist diese allen-
falls zu verlangern und sind zusétzliche Beratungsangebote angezeigt. Dabei ist
der Einbezug Dritter aus dem Umfeld der Betroffenen oder anderer Experten, wie
z.B. Vertreter von Patientenorganisationen, Behindertenverbanden und Eltern-
vereinigungen von Menschen mit einer Behinderung zu empfehlen. Die einzel-
nen Beratungsschritte und -ergebnisse sind zu dokumentieren und dem Paar zur
Verfiigung zu stellen.

3 Zuden Alternativen gehort auch die Gameten-Analyse (i. e. Polkdrperchendiagnostik). Diese ist gemass
FMedG Art. 5a Abs. 1 zuldssig, um Chromosomenaberrationen zu erkennen, welche die Entwicklungs-
fahigkeit des zu zeugenden Embryos beeintrachtigen, oder wenn die Gefahr der Vererbung einer
schweren Krankheit droht. Ob diese Kriterien erflllt sind, entscheidet der behandelnde Arzt im Beratungs-
gesprach mit dem Paar.



3. PGT-M/SR (Testung auf monogene Erbkrankheiten /
strukturelle Chromosomenaberrationen)

Wiinscht ein Paar mit einer Erbkrankheit in der Familie PGT und ist dies fiir das
betreffende Krankheitsbild technisch moéglich, muss die behandelnde Arztin prii-
fen, ob die gesetzlich vorgeschriebenen Zulassungskriterien erfiillt sind: Es muss
sich um eine vererbbare, schwere Krankheit handeln, die wahrscheinlich vor dem
50. Lebensjahr ausbrechen wird und fiir die keine wirksame und zweckméssige
Therapie zur Verfiigung steht. Das Paar muss zudem schriftlich geltend machen,
dass es die Gefahr, ein Kind konnte von der Krankheit betroffen sein, fiir sich als
nicht zumutbar einstuft.

Die Fragen der Vererbbarkeit und des Ausbruchzeitpunkts konnen in der Regel unter
Ruickgriff auf die Literatur beantwortet werden. Therapieoptionen hingegen veran-
dern sich. Werden neue Behandlungsansatze fiir genetisch bedingte Krankheiten
entwickelt, kann dies Auswirkungen auf die Beurteilung haben, ob eine wirksame
Therapie verftigbar ist. Angesichts der teils aufwidndigen und belastenden Thera-
pien ist diese Einschédtzung mit Bedacht zu féllen.

Die Frage, ob es sich im Einzelfall um eine schwere Krankheit handelt, ldsst sich
nicht objektiv mit Verweis auf medizinische Kriterien beantworten. Zwar kén-
nen Charakteristika wie starke Schmerzen, Unselbstindigkeit der Betroffenen
oder schwerwiegende Einschrdnkungen der Motorik, Bewegungsfreiheit, Kogni-
tion und Emotionalitdt Hinweise auf den Schweregrad der Krankheit geben. Doch
das effektive Ausmass, mit der sich eine Krankheit manifestiert, kann nicht vor-
hergesagt werden, genauso wenig wie das Leid, das die Betroffenen empfinden
konnten. Bei Erbkrankheiten mit variabler Expressivitét zeigt sich dies besonders
deutlich. Die Etablierung eines Katalogs von Pathologien, die als schwere Erb-
krankheiten gelten, ist aus ethischer Sicht abzulehnen. Denn dadurch kénnte
einer gesellschaftlichen Akzeptanz, Embryonen aufgrund bestimmter genetischer
Eigenschaften zu selektionieren, Vorschub geleistet werden.

Analog zum spdten Schwangerschaftsabbruch soll die Entscheidungsverant-
wortung, ob im Einzelfall der Schweregrad hinsichtlich einer Indikation fiir PGT-
M/SR ausreicht, der gemeinsamen Beurteilung durch den Arzt und das betroffene
Paar iibertragen werden. Ausschlaggebend fiir diese Beurteilung ist, ob das Paar
durch die Geburt eines Kindes mit dieser Erbkrankheit in eine unzumutbare Situa-
tion kommt, nicht die Erbkrankheit an sich. Der Entscheidungsprozess wird da-
mit weitgehend in der personlichen Arzt-Patienten-Beziehung belassen.



Zur Einschétzung der Schwere der Krankheit und zur Abschédtzung der individuel-
len Zumutbarkeit kann fiir ein Paar der Austausch mit Spezialistinnen fiir das be-
treffende Krankheitsbild hilfreich sein. Neben Fachédrzten aus dem entsprechen-
den Gebiet (z.B. Neurologie) konnen dies auch Betroffene bzw. Behinderten- oder
Patientenorganisationen sein. Diese Beratung kann das Paar darin unterstiitzen,
die Informationen {iiber die mogliche Auspragung der Krankheit bei einem be-
troffenen Kind (Penetranz und Expressivitdt) auf ihre konkrete Lebenssituation
hin zu reflektieren.

Der Einbezug der nachfolgenden Dimensionen kann fiir eine Gewichtung der zur
Diskussion stehenden Krankheit hilfreich sein. Die Punkte sind nicht als Check-
liste fiir die Entscheidungsfindung zu verstehen, sondern als Hilfestellung im Ge-
sprach mit dem Paar oder in der Beratung eines PGT-Boards (vgl. unten). Sie kdn-
nen auch fir die Dokumentation des Entscheids beigezogen werden. Die Option,
dass man zu den genannten Punkten keine Aussage treffen kann, ist stets gegeben.

Lebenserwartung: nicht/leicht verkurzt deutlich verkirzt
B [ ] ]
Krankheit: spater/nach 50 ausbrechend ab Geburt manifest
][] ]
Krankheitsverlauf: stabil progressiv

L]
Wahrscheinlichkeit von starker

Auspragung der Krankheit: gering hoch
]
Behandlungseffekt: betrachtlich gering
B ]
Linderung: moglich nicht zu erwarten
]
Therapievertraglichkeit: gut schlecht
]
Kinftige Therapieentwicklung: maoglich nicht zu erwarten
B L] ]
Lebensqualitat:* Einschatzung verschiedener Aspekte

Falls ein Arzt nicht tiber ausreichendes Fachwissen beziiglich der Erbkrankheit ver-
fiigt, muss er Genetikerinnen und Spezialisten aus den relevanten Fachgebieten
beiziehen. Je nach Konstellation kann die Beratung durch ein PGT-Board unter-
stiitzend sein, in dem Vertreterinnen verschiedener medizinischer Fachdisziplinen
sowie aus Ethik und Psychologie eingebunden sein konnen (vgl. Kap. 8.).

4 Gemeint sind Komponenten der «funktionalen Gesundheit» gemass dem Konzept der WHO,
vgl. www.who.int/classifications/icf/en/


http://www.who.int/classifications/icf/en/
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Zu bedenken ist, dass im Board die Perspektive des Paars nur mittelbar {iber die
behandelnden Arzte eingebracht wird, das Paar jedoch in vielen Fillen iiber «Ex-
pertenwissen» verfiigt, da sie bereits ein betroffenes Kind haben, mit einem be-
troffenen Familienmitglied aufgewachsen sind oder einer der Partner selber von
der Erbkrankheit betroffenen ist. Das Board spielt, insbesondere bei komplexen
Fallen, eine wichtige Rolle bei der Beurteilung der Indikationsstellung in der in-
dividuellen Situation. Die Verantwortung dafiir, ob dem Paar die Durchfiihrung
von PGT angeboten werden darf, bleibt jedoch bei der behandelnden Arztin und
kann nicht an ein Board delegiert werden.

Uber die Zulassungskriterien fiir PGT (Vererbbarkeit, schwere Krankheit, fehlende
Therapie, Unzumutbarkeit fiirs Paar) hinaus sind weitere Punkte zu berticksich-
tigen. Zu thematisieren sind die Aussagekraft der genetischen Tests, die Mog-
lichkeit von Fehlbefunden, das Vorgehen bei allfilligen Uberschussinformatio-
nen (vgl. Kap. 6.), Mosaik-Befunden oder schwer interpretierbaren Resultaten.
Das Paar muss umfassend iiber das Verfahren der In-vitro-Fertilisations-Behand-
lung (IVF) und die damit verbundenen korperlichen, psychischen und finanziel-
len Belastungen und Risiken informiert werden. Mit ihm ist zu kldren, wie es die
Chancen und Belastungen von IVF-PGT gegeniiber einer natiirlich entstandenen
Schwangerschaft einstuft, die das Paar bei einem prdnataldiagnostischen Befund
vor die Frage stellt, ob die Schwangerschaft weitergefiihrt oder abgebrochen wird.

4, PGT-A (Screening auf Aneuploidien /

weitere Chromosomenaberrationen)
PGT-A darf gemass den gesetzlichen Vorgaben zur Anwendung kommen, um Em-
bryonen vor der Implantation auf eine verminderte oder fehlende Entwicklungs-
fahigkeit zu priifen. Je nach Konstellation und bei ausreichender Anzahl von Em-
bryonen ermdoglicht PGT-A einen rascheren Eintritt einer Schwangerschaft und
die Senkung der Fehlgeburtsrate. PGT-A kann den Behandlungszyklus verkiir-
zen, was der Frau korperliche und dem Paar psychische und finanzielle Entlas-
tung bringt. Uber die gesamte Behandlung gesehen besteht jedoch keine hohere
Geburtenrate bei IVF mit PGT-A im Vergleich zur IVF ohne PGT-A.

PGT-A ist nicht fiir jedes Paar, das IVF in Anspruch nimmt, indiziert, sondern
abhéngig von der medizinischen Vorgeschichte, dem Alter der Frau, der Anzahl
von Eizellen bzw. Embryonen u. a. m. Im Rahmen der Beratung ist darauf hinzu-
weisen, dass nach Durchfithrung der PGT-A moglicherweise keine unauftélligen
vitalen Embryonen zur Verfiigung stehen.



Da sich die Technik und der Wissensstand rasch dndern, sind Arzte dazu ange-
halten, sich regelmassig tiber aktuelle Entwicklungen zu informieren. Den Fach-
gesellschaften und deren Arbeitsgruppen kommt bei der Ausgestaltung der Good
Clinical Practice eine zentrale Rolle zu. Auch fiir die Indikationsstellung fiir PGT-A
kann die behandelnde Arztin eine Beratung durch ein PGT-Board fiir sinnvoll er-
achten, um die Meinung weiterer Spezialistinnen einzuholen, nicht zuletzt auch,
wenn die Vorstellung des Paars und die Einschdtzung der behandelnden Fach-
person divergieren.

PGT-A kann auch in Ergdnzung zu einer PGT-M/SR durchgefiihrt werden. Paare,
die sich aufgrund einer Erbkrankheit einer PGT-M/SR-Behandlung unterziehen,
sind im Gespréch auf die Moglichkeit hinzuweisen, dass bei der Diagnostik eine
Chromosomenaberration festgestellt werden kann, welche die Entwicklungsfi-
higkeit des Embryos beeintrachtigt. Mit dem Paar soll vorgéingig festgelegt wer-
den, ob es von dieser Moglichkeit Gebrauch machen mochte oder nicht. Das Paar
ist auf sein Recht auf Nichtwissen hinzuweisen.

5. Ranking und Selektion von Embryonen

Bei PGT-M/SR ist das Selektionskriterium die in der Familie bekannte genetische
Auffilligkeit. PGT-A selektioniert Embryonen mit verminderter Entwicklungs-
fahigkeit. Steht nach der Durchfiihrung der genetischen Untersuchung mehr als
ein Embryo ohne Ausschlusskriterien zur Verfligung, muss entschieden werden,
welcher Embryo in die Gebdrmutter tibertragen wird. Dies erfordert ein Ranking
der Embryonen. Neben morphologischen Kriterien stellt sich die Frage, ob fiir die-
sen Entscheid Uberschussinformationen (s. unten) beriicksichtigt werden diirfen
bzw. sollen.

Ein Ranking stellt eine ethische Herausforderung dar und ist mit dem Paar im Vor-
feld der PGT zu besprechen, damit die Vorgehensweise individuell festgelegt wer-
den kann. Nach Vornahme des Rankings ist zu entscheiden, welche Embryonen
weiterhin aufbewahrt und welche aufgrund der Untersuchungsresultate direkt
vernichtet werden. Uber die Vernichtung und Aufbewahrung entscheidet das Paar.

Eine besonders sorgtiltige Abwédgung wird notig, wenn keiner der gezeugten
Embryonen ohne Auffélligkeit ist und das Paar den Transfer eines Embryos mit ei-
ner Beeintrdchtigung wiinscht. Um divergierende Einschdtzungen und Konflikt-
situationen weitestgehend zu vermeiden, sollte im Vorfeld der Behandlung er-
ortert werden, welche Moglichkeiten auftreten konnen, und ein fiir Arztin und
Paar tragbares Vorgehen festgelegt werden.

11
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6. Umgang mit Uberschussinformationen

Bei PGT kénnen Uberschussinformationen anfallen, d. h. Ergebnisse einer gene-
tischen Untersuchung, die fiir deren Zweck nicht benétigt werden. Uberschuss-
informationen sind nach Moglichkeit zu vermeiden.® Allgemein lassen sich Uber-
schussinformationen in folgende Kategorien einteilen:

1) Geschlecht des Embryos,
2) Tragerstatus des Embryos (rezessiv vererbte Erkrankungen),
3) gesundheitsrelevante Auffilligkeiten, welche
a) die gesetzlichen PGT-Indikationskriterien — vor 50. Lebensjahr aus-
brechende schwere Erbkrankheit, die ohne wirksame und zweckmassige
Therapie ist und/oder beeintrdchtigte Entwicklungsfahigkeit des
Embryos - erfiillen (Beispiel: Mittels PGT-M wird ein Embryo ohne die
gesuchte Mutation, aber mit einer autosomalen Monosomie identifiziert),
b) nicht den gesetzlich geforderten PGT-Indikationskriterien entsprechen.

Die SAMW empfiehlt fiir den Umgang mit Uberschussinformationen folgendes
Vorgehen: Bevor PGT durchgefiihrt werden, ist das Paar dartiber in Kenntnis zu
setzen, dass Uberschussinformationen anfallen konnen. Diese konnen den Ent-
scheid beeinflussen, welche Embryonen selektioniert, transferiert oder aufbe-
wahrt werden. Es ist zu besprechen, dass es auch ein Recht auf Nichtwissen gibt
und mit einem Zuwachs an Informationen die Komplexitat der Entscheidungs-
findung steigen kann und nicht automatisch ein grosserer Entscheidungsspiel-
raum entsteht. Dies gilt z.B. bei Informationen, die in ihrer Gesundheitsrele-
vanz nicht eindeutig interpretierbar sind oder bei Wahrscheinlichkeitsaussagen.
Uberschussinformationen kénnen verunsichern oder zu ethischen Konfliktsitu-
ationen fithren und das Recht des Kindes auf eine «offene Zukunft» tangieren.

Der Entscheid, die in den Laboruntersuchungen angefallenen Uberschussinfor-
mationen an die behandelnde Arztin bzw. das Paar weiterzugeben und so einen
Einbezug in den Selektionsentscheid zu ermoglichen, soll sich an der Gesund-
heitsrelevanz der Information orientieren. Daraus ergeben sich folgende Emp-
fehlungen:

ad 1) Das Geschlecht soll nicht in die Entscheidung einfliessen, welcher Embryo
transferiert wird. Es sind Vorkehrungen zu treffen, dass die Information
dem Arzt und dem Paar nicht zur Verfiigung steht (Ausnahme: geschlechts-
gebundene Erbkrankheiten).®

5 Das am 1. September 2017 in Kraft gesetzte revidierte FMedG macht keine Aussagen zu Uberschuss-
informationen. Im revidierten GUMG sind sie hingegen thematisiert, vgl. Art. 3 lit. n GUMG vom
15.6.2018 und den neu formulierten Art. 6b des FMedG, der mit der Revision des GUMG voraussichtlich
2021 in Kraft tritt.

6 Diese Empfehlung steht in Parallele zum eingeschrankten Recht auf Wissen im Rahmen der Pranatal-
diagnostik (Geschlechtsbestimmungen via Bluttest vor der zwolften Schwangerschaftswoche unzulassig).



ad 2) Ein Trdgerstatus fithrt zu keiner gesundheitlichen Beeintrdachtigung des
Embryos und es besteht keine Gefahr, eine Krankheit zu tibertragen. Diese
Information ist daher nicht als Selektionskriterium anzuwenden. Es sind
Vorkehrungen zu treffen, dass die Information dem Arzt und dem Paar
nicht zur Verfiigung steht (Ausnahme: die seltenen Falle gesundheitlich
beeintrachtigter Anlagetrager).

ad 3a) Auffilligkeiten, welche die PGT-Zulassungskriterien erfiillen: Im Rahmen
der Aufkldrung ist vorgangig mit dem Paar festzulegen, ob das Paar die Mit-
teilung tiber Informationen dieser Art wiinscht. Ist dies der Fall, kdnnen
das Paar und der Arzt die Information in die Entscheidung einbeziehen,
welcher Embryo transferiert wird.

ad 3b) Auffilligkeiten, die nicht die PGT-Zulassungskriterien erfiillen, diirfen
nicht in die Entscheidung einfliessen, welcher Embryo transferiert wird.
Es sind Vorkehrungen zu treffen, dass entsprechende Informationen dem
Arzt und dem Paar nicht zur Verfiigung stehen.

Empfehlenswert sind schriftliche Abmachungen mit dem Paar einerseits und Ver-
einbarungen mit den Laboratorien andererseits, dass Uberschussinformationen
der Kategorie 1 (Geschlecht), 2 (Trdgerstatus) und 3b (genetische Eigenschaften,
die weder Anzeichen fiir eine schwere Erbkrankheit sind noch die Entwicklungs-
fihigkeit des Embryos hemmen) nicht an die behandelnde Arztin und das Paar
weitergegeben werden.

7. Vermeidung von Mehrlingsschwangerschaften

PGT sind notwendigerweise mit einer IVF-Behandlung verkniipft. Diese ist so
durchzufiihren, dass die Wahrscheinlichkeit der Entstehung von Mehrlingen
minimiert wird. Mehrlingsschwangerschaften erhéhen das Risiko fiir miitterli-
che und kindliche Komplikationen, verbunden mit moglichen Langzeitfolgen fiir
die Kinder. Mit der im revidierten FMedG zugelassenen Zeugung von bis zu zwolf
Embryonen und deren Kryokonservierung wurden die Grundlagen geschaffen, um
dieses Ziel mit dem elektiven Single-Embryo-Transfer (eSET) umsetzen zu kénnen.
Das eSET-Verfahren fiihrt zu einer deutlichen Reduktion von Mehrlingsschwanger-
schaften, ohne dass die Aussicht auf die Geburt eines Kindes verringert wird. Auf-
grund dieser Evidenzlage und aus der Perspektive der drztlichen Verantwortung
wird dringend empfohlen, ausschliesslich eSET durchzufiihren.
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8. Entwicklung der PGT-Praxis

Grundsdtzlich muss jede Labordiagnostik einer Qualitdtskontrolle unterzogen
werden. In einem so sensiblen Bereich wie der Untersuchung von Embryonen
kommt der Qualitdtssicherung eine zentrale Rolle zu. Die SAMW regt an zu kldren,
ob die verworfenen Embryonen bei Einverstindnis des Paars fiir die Qualitats-
kontrolle der PGT verwendet werden diirfen.

Da PGT hochspezialisiertes Fachwissen erfordern, empfiehlt die SAMW, das Aus-
und Weiterbildungsangebot fiir medizinische Fachpersonen auszubauen und den
nationalen Erfahrungsaustausch zwischen den involvierten Fachdisziplinen zu
fordern. Auch sollten die zu erwartenden Erkenntnisse aus dem Evaluationspro-
zess des Bundesamtes fiir Gesundheit (gemdss FMedG Art. 14a) in die zukiinftige
Gestaltung der Praxis von PGT einfliessen.

Im Bereich PGT ist eine einheitliche Good Clinical Practice in allen Zentren der
Schweiz anzustreben. Mit zunehmender Erfahrung und steigenden PGT-Fallzah-
len wird sich abzeichnen, welche Konstellationen die behandelnden Arzte bei
der Indikationsstellung vor besondere Herausforderungen stellen. Eine national
zusammengesetzte Kommission von Fachexpertinnen konnte diese zusammen-
tragen. Zudem konnte ein solches Gremium beobachten, inwiefern sich unter-
schiedliche Handhabungen und Ungleichbehandlungen abzeichnen, die gesamt-
gesellschaftlich eine problematische Tendenz aufweisen. Eine solche Kommission
konnte auch den Kantonen, die als Aufsichtsbehorden tiber die PGT-durchfiih-
renden Zentren fungieren, als beratendes Fachgremium zur Verfiigung stehen.
Dartiber hinaus sind 6ffentliche ethische Debatten iiber die Entwicklung der
PGT-Praxis und ihre Effekte auf Paare mit Kinderwunsch, Kinder und Menschen
mit einer Behinderung essenziell fiir eine auch zukiinftig ethisch vertretbare
Anwendung von PGT.



. ANHANG

Verzeichnis der verwendeten Abkiirzungen

eSET
elektiver Single-Embryo-Transfer

FMedG
Fortpflanzungsmedizingesetz

GUMG
Bundesgesetz liber genetische Untersuchungen beim Menschen

IVF
In-vitro-Fertilisation

PGT

Preimplantation Genetic Testing bzw. prédimplantative genetische Testverfahren
Testung auf das Vorliegen genetischer und/oder genomischer Auffélligkeiten

PGT-M
Testung auf eine monogene Erbkrankheit

PGT-SR
Testung auf eine familidare Chromosomenstérung (structural rearrangement)

PGT-A
Screening auf das Vorliegen von Aneuploidien/Chromosomenaberrationen
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Hinweise zur Ausarbeitung dieser Empfehlungen

Auftrag

Mit Inkrafttreten des revidierten Fortpflanzungsmedizingesetzes im Herbst 2017 wurden praim-
plantative genetische Testverfahren in der Schweiz unter bestimmten Voraussetzungen erlaubt.
Die Zentrale Ethikkommission (ZEK) der SAMW hatte sich fir die Gesetzesrevision eingesetzt
und diese begleitet. Da sich fur die Umsetzung des Gesetzes praktische und ethische Fragen
abzeichneten, beschloss die ZEK im Juni 2017, eine Stellungnahme zu erarbeiten, und setzte
zwischen Januar 2018 und August 2019 eine Subkommission ein.

Mitglieder der Subkommission

— Prof. Dr. med. Sibil Tschudin, Basel, Gynékologie/Psychosomatik (Vorsitz)

— lic. theol., Dipl.-Biol. Sibylle Ackermann, SAMW, Bern, Ethik (ex officio)

— PD Dr. med. Deborah Bartholdi, Bern, Genetik

— Susanne Brauer, PhD, Zlrich, ZEK-Vizeprasidentin, Ethik

— Prof. Dr. iur. Andrea Blchler, Zirich, Recht

— Prof. Dr. med. Christian De Geyter, Basel, Vertretung SGRM, Reproduktionsmedizin
— Dr. rer. nat. Nicole Gusset, Heimberg, Patientenvertretung

— Prof. Dr. iur. Christiana Fountoulakis, Fribourg, Recht

— Dr. phil. Elisabeth Kurth, Basel, Hebamme

— PD Dr. med. Riccardo Pfister, Genf, Neonatologie

— Dr. phil. Daniela Ritzenthaler, Bern, Ethik/Heilpddagogik

— Prof. Dr. med. Daniel Surbek, Bern, Vertretung SGGG, Geburtshilfe und feto-maternale Medizin
— Prof. Dr. med. Michael von Wolff, Bern, Reproduktionsmedizin

— Dr. med. Nicolas Vulliemoz, Lausanne, Reproduktionsmedizin

— PD Dr. med. Dorothea Wunder, Lausanne, Reproduktionsmedizin

Beigezogene Expertinnen und Experten

— Arbeitsgruppe «Fortpflanzungsmedizin» der Vereinigung der Kantonsarztinnen
und Kantonsérzte der Schweiz (VKS)

— Prof. Dr. med. Wolfgang Berger, Zirich, Medizinische Molekulargenetik

— Dr. iur,, Dipl.-Biol. Matthias Till Birgin, Bern, Recht

— Prof. Dr. phil. nat. Sabina Gallati, Bern, Genetik

— Dr. med. Felix Haberlin, St. Gallen, Reproduktionsmedizin

— Prof. Dr. med. Bruno Imthurn, Zirich, Reproduktionsmedizin

— Prof. Dr. iur. Valérie Junod, Lausanne, Recht

— Prof. Dr. med. Christian Kind, St. Gallen, Padiatrie

— Dr. phil. biochem. Beatrice Oneda, Zirich, Medizinische Genetik

— Dr. med. Anna Raggi, Olten, Reproduktionsmedizin

— Prof. Dr. med. Anita Rauch, Zirich, Medizinische Genetik

— Prof. Dr. phil., Dipl.-Biol. Christoph Rehmann-Sutter, Libeck, Ethik

— Christa Schonbachler, Geschaftsfihrerin insieme Schweiz

— Prof. Dr. theol. Markus Zimmermann, Fribourg, Ethik

Expertinnen- und Expertenworkshop

Eine erste Fassung der Empfehlungen wurde am 29. Oktober 2019 an einem nationalen Work-
shop Expertinnen und Experten zur Diskussion vorlegt. Anwesend waren knapp 70 Arztinnen und
Arzte von Kinderwunschzentren und aus der medizinischen Genetik sowie Fachpersonen aus den
humangenetischen Labors. Der Workshop wurde unter Mitwirkung der Schweizer Gesellschaft
fir Reproduktionsmedizin (SGRM), der Schweizer Gesellschaft fir Gynakologie und Geburtshilfe
(SGGG) und der Fachgesellschaft fir Medizinische Genetik (SGMG) durchgefihrt.

Genehmigung

Die definitive Fassung dieser Empfehlungen wurde von der Zentralen Ethikkommission (ZEK)
der SAMW am 28. Februar 2020 und vom Vorstand der SAMW am 21. April 2020 genehmigt.











