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Mit Orientierungsbrief vom 26. September 2016 wurde Inclusion Handicap gebeten
zur geplanten Anderung der FMedV Stellung zu nehmen. Wir bedanken uns fur diese
Madglichkeit und nehmen zu den geplanten Anderungen wie folgt, Stellung.

Einleitendes

Inclusion Handicap empfahl die Ablehnung des Gesetzes. Die zu weit gehende Zu-
lassung der PID leistet Tendenzen Vorschub, Uber den Lebenswert von Menschen
mit Behinderungen zu urteilen. Der Dachverband der Behindertenorganisationen
hatte sich insbesondere gegen das sogenannte Aneuploidie-Screening, das die sys-
tematische Untersuchung des Chromosomensatzes der gezeugten Embryos auf
Anomalien erlaubt, gewehrt.

Inclusion Handicap hatte die Verfassungsanderung zur PID im Juni 2015 im Sinne
einer moderaten Liberalisierung begrusst. Unter den aktuellen Umstanden muss nun
insbesondere darauf geachtet werden, dass das medizinische Personal keinen Druck
auf werdende Eltern ausibt, die PID auch tatsachlich anzuwenden.

Zudem ist wichtig, dass bei der Durchfuhrung von Gesetz und Verordnung, die ge-
nannten Gefahren und Risiken bertcksichtigt und minimiert werden, da Anbieter von
fortpflanzungsmedizinischen Massnahmen in einem ethisch umstrittenen Feld arbei-
ten, in dem Abweichungen vom Gesetz schwerwiegende Folgen haben kdnnen.

Zu den einzelnen Verordnungsartikeln nimmt Inclusion Handicap wie folgt Stellung:

Art. 6 Beratung und Betreuung

In seiner jetzigen Form ist Art. 6 zu vage formuliert. Folgende Aspekte mussen be-
rucksichtigt werden:

e Das blosse Einreichen eines Konzeptes soll nicht ausreichen. Die Beratung und
Betreuung soll inhaltlichen Kriterien und Mindestanforderungen genigen, welche
auf Verordnungsebene klar definiert werden sollen.
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e Werdende Eltern sollen die Mdglichkeit erhalten eine externe, unabhangige Fach-
person beizuziehen, die sie verstandlich und umfassend informieren und beraten
kann und ihnen damit eine freie Entscheidung ermdglicht.

¢ In Umsetzung von Art. 14 Abs. 4 GUMG muss zwischen der Beratung und der An-
wendung fortpflanzungsmedizinischer Massnahmen eine angemessene Bedenk-
frist eingehalten werden.

¢ Eine neutrale, unabhangige psychosoziale Beratung ist fur eine individuelle Ent-
scheidung des Paares zentral. Eine nichtdirektive Beratung gemass Art. 6a
FMedG kann nicht allein durch die behandelnde Arztin oder den behandelnden
Arzt durchgeflhrt werden.

Art. 10 Abs. 1 Aufsicht

Weil gemass revidiertem Fortpflanzungsmedizingesetz Inspektionen nicht mehr zwin-
gend unangemeldet sein mussen, wurde der Begriff ,unangemeldet” gestrichen. Das
Gesetz macht keine genaueren Angaben zur Art der Inspektionen, lasst also auch
unangemeldete zu. Es liegt auf der Hand, dass die zustandigen Behdérden nur mit un-
angemeldeten Inspektionen ihrer Aufsichtspflicht im Rahmen des Gesetzes nach-
kommen konnen. Angemeldete Kontrollen sind nicht dazu geeignet, unverfalschte In-
formationen Uber den alltaglichen Betrieb zu erhalten.

Art. 11 Meldung

Die Meldepflicht der Akkreditierungsstelle an die Aufsichtsbehoérde ist unerlasslich.
Insbesondere wenn Akkreditierungen suspendiert oder entzogen werden, ist es no-
tig, dass die Information an die Behdrden sofort erfolgt. Es ist nicht ersichtlich, wes-
halb dafur eine Frist eingeraumt werden soll. Im Verordnungstext ist entsprechend
.innert angemessener Frist* durch ,unverziglich“ zu ersetzen.

Art. 14a Evaluation

Die Verordnung hat die zur Evaluation gemass Art. 14a Abs. 2 FMedG notwendigen
Daten genauer zu spezifizieren. Insbesondere mussen auch folgende Aspekte evalu-
iert werden:

¢ Die Grunde fur die angewandten Fortpflanzungsverfahren und Untersuchungen.
Dabei muss klar zwischen Untersuchungen aufgrund der elterlichen Veranlagung
fur eine schwere Erbkrankheit und Untersuchungen zur Erkennung chromosoma-
ler Eigenschaften unterschieden werden.

¢ Die Erfahrung der Eltern, insbesondere mit der Beratung und Betreuung gemass
Art. 6 FMedV. Um die Einhaltung dieses Artikels zu Uberprufen und die Beratun-
gen zu optimieren ist es notig, dass unabhangige Personen die Eltern tber ihre
Erfahrungen befragen und dass ihre Antworten in die Evaluation einfliessen.
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¢ Die Anzahl Uberzahliger Embryonen muss dokumentiert werden. Dabei ist statis-
tisch zu erfassen, wie viele Embryonen vernichtet und wie viele zu Forschungs-
zwecken zur Verfugung gestellt werden.

Nur eine umfassende Evaluation, die die erwahnten Aspekte einschliesst, wird Art.
14a FMedG gerecht. Die FMedV muss sicherstellen, dass die daflr benétigten Anga-
ben luckenlos erhoben und an die Behorden Ubermittelt werden.

Artikel 28 Ubergangsbestimmung
Absatze 1 und 2

Angesichts des sensiblen Umfeldes in dem fortpflanzungsmedizinische Massnahmen
angeboten und durchgefliihrt werden sowie der doch gewichtig veranderten Rahmen-
bedingungen, erscheint eine dreijahrige Frist fur die Einreichung eines Gesuches fur
die Weiterflhrung der Tatigkeit als zu lange.

Wenn man dazu berUcksichtigt, dass die Weiterfuhrung fortpflanzungsmedizinsicher
Massnahmen bis zu einem rechtskraftigen Urteil noch méglich sind, kann sich unter

Umstanden die Zeit in der die Weiterflihrung der Tatigkeit moglich ist, obwohl die n6-
tigen Voraussetzungen allenfalls nicht erfullt sind, noch um weitere Jahre erstrecken.

In dem Sinne ist die Ubergangsfrist zu kiirzen und beispielsweise auf max. einen
Jahr festzusetzen.

Wir danken lhnen fur die Mdglichkeit zur Stellungnahme und bitten Sie hoflich, diese
zu berucksichtigen.

Freundliche Grusse
Inclusion Handicap

Julien Neruda
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