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Präimplantationsdiagnostik: 
Zeit für ein Umdenken?

Der Begriff «Präimplantationsdiagnostik» (PID) bezeichnet die genetische 
Untersuchung einer embryonalen Zelle, welche durch die Ablösung  
von einem in vitro erzeugten Embryo im 8-Zell-Stadium gewonnen wird.  
Die PID ist in der Schweiz gemäss Artikel 5, Absatz 3 des Fortpflanzungs-
medizingesetzes verboten: «Das Ablösen einer oder mehrere Zellen von 
einem Embryo in vitro und deren Untersuchung sind verboten». Wie es zu 
diesem Verbot gekommen ist, und welches die Gründe sind, die für eine 
Lockerung des Verbotes sprechen könnten, erläutert im folgenden Beitrag 
Dr. Judith Pók Lundquist, Leitende Ärztin der Frauenpoliklinik des Uni-
versitätsspitals Zürich.

Sich fortzupflanzen, d.h. die eigene Art zu er-
halten, ist ein basaler Trieb und ein Grundbe-
dürfnis aller Lebewesen. Darin unterscheiden 
sich Menschen nicht von anderen Kreaturen. 
Deshalb haben Menschen mit ungewollter Kin-
der losigkeit immer schon ärztliche Hilfe in An-
spruch genommen. 
1978 wurde in Grossbritannien das erste Kind 
geboren, das aus einer In-vitro-Fertilisation 
(IVF) hervorgegangen war. In der Schweiz wur-
den erste Versuche mit dieser Methode 1982 
in Basel durchgeführt, und 1985 kam in Locar-

no das erste Schweizer Kind nach einer IVF auf 
die Welt. Heute ist ca. jedes hundertste in der 
Schweiz geborene Kind durch ein reprodukti-
onsmedizinisches Verfahren erzeugt worden. 
Diese Entwicklung lässt annehmen, dass die 
Medizin in diesem Bereich nicht nur eine brei-
te Anwendung, sondern offenbar auch eine 
hohe gesellschaftliche Akzeptanz gefunden hat. 
Ähnliches gilt für die diagnostischen Möglich-
keiten am ungeborenen Kind. Allerdings rufen 
diese trotz der Akzeptanz und der weiten Ver-
breitung nicht nur Hoffnungen hervor, son-
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dern wecken auch Ängste. Es wird befürchtet, dass Leben machbar 
wird, dass die menschliche Fortpflanzung medikalisiert und instru-
mentalisiert wird, dass die neuen Technologien sich langfristig zu 
einem Nachteil für künftige Generationen auswirken könnten oder 
dass schlicht Missbrauch betrieben werden könnte. 

Zwei Volksinitiativen beeinflussen die Gesetzgebung
Zwei Volksinitiativen zum Thema «Fortpflanzungs- und Gentech-
nologie» haben in der Schweiz die Gesetzgebung auf Bundes ebene 
beeinflusst und beschleunigt. 1987 lancierte die Zeitschrift «Be-
obachter» die Volksinitiative «gegen Missbräuche der Fortpflan-
zungs- und Gentechnologie beim Menschen». Eine zweite Volks-
initiative «Zum Schutz des Menschen vor Manipulationen in der 
Fortpflanzungstechnologie (Initiative für menschenwürdige Fort-
pflanzung)» wollte die In-vitro-Fertilisation wie auch heterologe 
Verfahren zur Sterilitätsbehandlung gänzlich verbieten. Zu beiden 
Initiativen formulierte der Bundesrat Gegenvorschläge, die später 
in Volksabstimmungen erfolgreich waren. Einerseits resultierte da-
raus der Artikel 24 novies, heute Artikel 119 der Bundesverfassung, 
der medizinisch unterstützter Fortpflanzung bestimmte Grenzen 
setzt. So waren und sind Leihmutterschaft und Embryonenspen-
de ausdrücklich untersagt. Der zweite Gegenvorschlag führte zum 
Fortpflanzungsmedizingesetz. Dieses untersagt neben Leihmutter-
schaft und Embryonenspende auch die Eizellspende; verboten ist 
zusätzlich das Konservieren von Embryonen sowie die Präimplan-
tationsdiagnostik, ebenso Keimbahntherapie und jede Form des 
Klonens. Ferner legt das Gesetz fest, dass höchstens 3 Embryonen 
pro Behandlungszyklus erzeugt werden dürfen, damit höhergradige 
Mehrlingsschwangerschaften und das Entstehen überzähliger Em-
bryonen verhindert werden. 
Das Fortpflanzungsmedizingesetz ist im Januar 2001 in Kraft getre-
ten. Seit jener Zeit ist somit die Präimplantationsdiagnostik in der 
Schweiz verboten. Zulässig ist dagegen, da vom Gesetz nicht gere-
gelt, die Polkörperanalyse, also die Untersuchung des Erbgutes der 
Polkörper einer Eizelle in vitro. 
Die Gründe für das Verbot der PID in der Schweiz unterscheiden 
sich von denen in Deutschland. In Deutschland, das ein eigent-
liches «Embryonenschutzgesetz» kennt, ist der «Status des Em-
bryos» ein zentraler Diskussionspunkt, also die Zuschreibung ei-
ner Eigenschaft, wie z.B. der Menschenwürde, an einen Embryo. 
In der Schweiz dagegen waren Überlegungen bezüglich der Kon-
sequenzen, die ein ganz bestimmtes Vorgehen haben könnte, aus-
schlaggebend für das Verbot. Dabei hat sich der Gesetzgeber am 
Kindswohl als oberste Maxime orientiert. Als Gründe für das Ver-
bot werden denn auch die folgenden genannt: 
– Die Langzeitfolgen für den untersuchten Embryo sind nicht  

bekannt.
– Es besteht die Möglichkeit von Fehldiagnosen. 
– Die Gefahr einer immer weiter um sich greifenden Embryonen-

selektion ist wahrscheinlich.
– Es existiert eine Unmöglichkeit der Grenzziehung zwischen  

Prävention und Selektion. 
– Das Risiko eines Automatismus der Selektion bei einem Befund 

ist gegeben. 
Diese Gründe sind nicht einfach von der Hand zu weisen. Embryo-
nen in vitro sind zwar durch gesetzliche Bestimmungen geschützt, 
haben aber nicht den Schutz, den sie intrauterin – während einer 
Schwangerschaft – geniessen. 

PID als Angebot für Paare mit hohem genetischem Risiko
Dem Verbot der PID im Zusammenhang mit der Inkraftsetzung 
des Fortpflanzungsmedizingesetzes ist eine ausführliche Diskus-
sion vorausgegangen, und auch mit dem Verbot ist die Debatte 
nicht verstummt. Von verschiedener Seite wurde die Lockerung des 
PID-Verbotes gefordert, z.B. von der Schweizerischen Huntington-
Vereinigung – und dies nicht von ungefähr: Im Bereich der medi-

Editorial

Prof. Peter M. Suter, 
Präsident

Das Verbot der Präimplantationsdiagnostik in der Schweiz 
ist nicht mehr gerechtfertigt

die diagnostische Untersuchung einer befruchteten men-
schlichen Eizelle kann zur Verbesserung der Erfolgsrate der 
in-vitro-Fertilisation führen; ebenso trägt sie bei Paaren 
mit einer genetischen Prädisposition, kinder mit schweren 
angeborenen krankheiten oder Behinderungen zu bekom-
men, zur risikoverminderung bei. 
in diesem Zusammenhang hat eine etwas andere, spezielle 
situation den Blätterwald der tagespresse wiederholt in Be-
wegung gebracht, nämlich die Präimplantationsdiagnostik 
zur auswahl eines Embryos, dessen knochenmarkszellen 
ein paar Jahre nach der geburt die Behandlung eines an  
einer schweren angeborenen krankheit leidenden geschwi-
sters erlauben. Bei gewissen dieser Erkrankungen ist dies 
die einzige möglichkeit einer dauerhaften heilung dieser 
kinder.
gibt es heute noch gute gründe, in einem der drei er-
wähnten Fällen einer Präimplantationsdiagnostik nicht zu-
zustimmen? auf den ersten Blick ist das gesetzliche Verbot 
dieser medizinisch erprobten methode kaum verständlich, 
weil sie einerseits Paare betrifft, die im Vergleich zur mehr-
heit der Bevölkerung von der natur benachteiligt sind und 
sie anderseits präventiven Charakter hat. Warum sind die 
betroffenen Eltern durch die gesetze unseres landes, das 
im allgemeinen für den Fortschritt sehr offen ist, gezwun-
gen, diese Untersuchungen in einem anderen europäischen 
staat durchführen zu lassen, um ihren Wunsch nach einem 
möglichst gesunden kind oder nach der heilung eines 
schwerkranken kindes zu erfüllen?
natürlich muss der gesetzgeber den rahmen der anwen-
dung solcher massnahmen gut regeln, damit es nicht zu 
medizinisch oder ethisch nicht verantwortbaren anwen-
dungen kommt. schlussendlich entscheidet in der schweiz 
dann häufig der stimmbürger, welche grenzen die gesell-
schaft in solchen sensiblen Bereichen setzen möchte. diese 
grenzen können sich jedoch über die Jahre verändern, und 
es liegt an uns allen, unsere mitbürger dahingehend zu in-
formieren, dass den durch familiär übertragene krankheiten 
oder schwere Fertilitätsstörungen betroffenen Eltern und 
kindern geholfen werden kann und muss, und dass dies 
nicht nur medizinisch, sondern auch ethisch das richtige 
Vorgehen ist. dabei geht es nicht um ein absolutes recht 
auf den nachwuchs oder die gesundheit, sondern um den 
Zugang zu einer guten medizinischen Versorgung für alle. 



3

zinischen Genetik ist die PID ein Angebot für Paare, die 
ein hohes Risiko haben, Kinder mit einer schweren ge-
netisch bedingten Krankheit oder Behinderung zu be-
kommen. Diese Paare haben heute lediglich die Mög-
lichkeit, eine «Schwangerschaft auf Probe» einzugehen, 
eine pränatale Diagnostik vornehmen zu lassen und bei 
ungünstigem Resultat allenfalls einen Schwangerschafts-
abbruch durchführen zu lassen. 
Mit PID bestünde die Möglichkeit, im Rahmen einer In-
vitro-Fertilisation Embryonen schon vor der eigentlichen 
Schwangerschaft auf das Vorliegen der krankheitsverur-
sachenden Veranlagung zu untersuchen und nur jene 
Embryonen zu transferieren, die frei von der Krankheits-
anlage sind. In einigen Ländern ist diese Indikation für 
eine PID seit langem akzeptiert und die Technik entspre-
chend in Anwendung; allerdings betrifft es nur wenige 
Paare. Auch in der Schweiz ist die PID in dieser Indikati-
on weitgehend unbestritten. Nachteilig ist für die Paare, 
dass sie sich einer IVF unterziehen müssen mit all den 
belastenden Begleitumständen.
Für eine PID zur genetischen Diagnostik müssen aber 
mehrere Embryonen in vitro erzeugt und untersucht 
werden, damit mit einiger Wahrscheinlichkeit schliess-
lich 1 oder 2 Embryonen, die das belastende genetische 
Merkmal nicht aufweisen, transferiert werden können. 
Es ist anzunehmen, dass auf jeden Fall überzählige Em-
bryonen entstehen werden. Was soll mit diesen gesche-
hen? Getestete, gesunde Embryonen können/sollen/
dürfen nicht vernichtet werden, sollten also aufbewahrt 
werden können für eine allfällige nächste Schwanger-
schaft. Aktuell ist die Konservierung von Embryonen 
durch Tiefgefrieren allerdings verboten. Es ist absehbar, 
dass durch die Aufhebung des PID-Verbotes zahlreiche 
überzählige Embryonen geschaffen werden. Die Aufhe-
bung des PID-Verbotes müsste konsequenterweise auch 
die Aufhebung der Beschränkung der Fertilisation auf 3 
Eizellen zur Folge haben, wie auch die Aufhebung des 
Tiefgefrierverbots. 

PID zur Verbesserung der IVF-Behandlung
Zusätzlich könnte die PID bei der IVF-Behandlung von 
sterilen Paaren zur Erhöhung der «Schwangerschafts-
wahrscheinlichkeit» zur Anwendung kommen, indem 
vor dem Transfer in die Gebärmutter Embryonen iden-
tifiziert werden können, die z.B. wegen einer Chromoso-
menstörung eine verminderte Chance haben, sich nor-
mal zu entwickeln. 
Die Reproduktionsmedizin hat zwei Hauptanliegen, 
nämlich eine hohe Rate an Schwangerschaften zu er-
reichen und Mehrlingsschwangerschaften zu vermei-
den; aus Sicht der Paare ist zudem wünschenswert, dass 
die Kinder gesund sind. Auch ohne PID im eigentlichen 
Sinne findet eine Art «Diagnostik» (und damit Selektion) 
der Embryonen vor dem Transfer statt, indem die Embry-
onen aufgrund morphologischer Kriterien beurteilt und 
jene ausgewählt werden, die wegen ihrer guten Entwick-
lung in vitro für den Transfer geeignet sind. 
Mit einer PID können die beiden Anliegen der Fortpflan-
zungsmedizin unterstützt werden, indem man nämlich 
die geeigneten Embryonen nicht nur aufgrund der Be-
urteilung von Morphologie und Entwicklung, sondern 
auch durch den Ausschluss gewisser genetischer Stö-
rungen finden könnte. 

Diagnostisch steht dabei die Suche nach neu entstan-
denen, numerischen Chromosomen-Aberrationen im 
Vordergrund. Die Methode stellt eine Verbesserung der 
IVF-Behandlung dar, da nur Embryonen ausgewählt wer-
den, die eine gute Chance haben, sich nach dem Transfer 
in die Uterusschleimhaut einzunisten. In diesem Sinne 
ist die PID im fortpflanzungsmedizinischen Zusammen-
hang eine Ergänzung zur IVF. Die PID in Form eines 
«Präimplantations-Screenings» bei der Sterilitätsbehand-
lung wird zahlenmässig bei weitem überwiegen, verg-
lichen mit der Anzahl PID aus eigentlich genetischen 
Gründen. 
Allerdings ist diese Anwendung, ausser unter Fachleu-
ten, noch wenig akzeptiert. Bereits die Frage, ob Un-
fruchtbarkeit eine Krankheit sei, wird unterschiedlich 
beantwortet, indem auch der Begriff Krankheit unter-
schiedlich verstanden und ausgelegt wird. Geht man von 
der Norm der Fruchtbarkeit aus, erscheint die Unfrucht-
barkeit als Abweichung von der Norm, zumindest als 
Fehlen einer Funktionalität. Das Fehlen einer Funktion 
ist aber nicht gleichbedeutend mit Krankheit. 

Zeit für ein Umdenken?
Widerstand gegen die PID kam unter anderem aus Krei-
sen, die auch der In-vitro-Fertilisation gegenüber skep-
tisch eingestellt waren: Es wurde argumentiert, die 
IVF-Verfahren würden Missbräuchen und Menschen-
rechtsverletzungen Tür und Tor öffnen, das Wohl des 
Kindes missachten und einen unzulässigen Druck auf 
Frauen erzeugen, um jeden Preis doch noch Mutter zu 
werden. Die Techniken seien mit der Würde und der 
Achtung des menschlichen Lebens selbst nicht in Ein-
klang zu bringen, denn sie würden letztendlich zur Se-
lektion führen mit einem Entscheid über lebenswertes 
und lebensunwertes Leben. 
Wie die Erfahrungen mit der Pränataldiagnostik zeigen, 
sind diese Befürchtungen zum Teil berechtigt. Dennoch 
sind die Argumente, die für eine Aufhebung des PID-Ver-
botes sprechen, gut begründet und nachvollziehbar und 
im Einzelfall schwerer zu gewichten als der Wunsch nach 
Beibehaltung des Verbotes. In diesem Sinne ist der Mo-
ment gekommen, über eine Aufhebung des PID-Verbotes 
ernsthaft zu diskutieren. Entsprechende gesetzgeberische 
Arbeiten sind bereits in Gang.
Wie jede diagnostische Massnahme mit weit reichenden 
Konsequenzen muss unbedingt und selbstverständlich 
auch die PID sorgfältig in eine Beratung und Begleitung 
eingebettet werden, um übertriebenen Erwartungen ent-
gegentreten zu können und um einen Selektionsautoma-
tismus zu verhindern. 

Dr. Judith Pók Lundquist, Zürich

Judith Pók Lundquist ist leitende ärztin an der 
Frauenpoliklinik des Universitätsspitals Zürich;  
sie ist mitglied der nationalen Ethikkommission 
und mitglied der Expertenkommission für ge ne-
tische Untersuchungen beim menschen.
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Umsetzung des Transplantationsgesetzes:  
SAMW-Richtlinien zur  
Lebendspende von soliden Organen

Prof. Jürg Steiger, Basel, Vorsitzender der Subkommission «Lebendspende» 
lic. iur. Michelle Salathé, stv. Generalsekretärin SAMW

Die Organtransplantation stellt heute eine etablierte 
und Erfolg versprechende Therapieform dar. Fortschritte 
im Bereich der medizinischen und chirurgi schen Betreu-
ung haben zu einer Erhöhung der Lebenserwartung und 
einer Steigerung der Lebensqualität von Organempfän-
gern geführt. Diese Ent wicklung geht einher mit einem 
steigenden Bedarf an Organen, welchem bei der post-
mortalen Spende jedoch abnehmende Spender zahlen 
ge genüber stehen. Es ist leider eine Tatsache, dass die 
Schweiz im Bereich der postmortalen Organspende an 
zweitletzter Stelle in Europa liegt. Dies ist insofern er-
staunlich, als die Schweizer sich in der Lebendspende 
sehr solidarisch zeigen und die Spenderate hier hoch 
liegt. Weil die Wartelisten lang sind und Lebendtrans-
plantationen zudem eine deutlich bessere Erfolgsaus-
sicht als die Transplantationen bei post mortaler Organ-
spende haben, ge winnt die Lebend spende je länger je 
mehr an Bedeutung (siehe nebenstehende Grafik).
Mit dem neuen Bundesgesetz über die Transplantation 
von Organen und Geweben und den entsprechenden 
Verordnungen, welche seit dem 1. Juli 2007 in Kraft sind, 
hat der Bund eine umfassende Regelung für diesen kom-
plexen Bereich der Medizin geschaffen. Die vorliegenden 
Richtlinien, welche sich auf die Lebendspende von soli-
den Organen, namentlich Lebern und Nieren, beschrän-
ken, füllen für einmal keine gesetzliche Lücke, sondern 
wollen einen Beitrag zur Umsetzung der gesetzlichen 
Vorgaben in die Praxis leisten. Sie sollen Ärztinnen und 
Ärzte, Pflegende und weitere Fachpersonen bei der me-
dizinischen und psychosozialen Abklärung der Spender 
und deren Nachbetreuung unterstützen. 
Das Transplantationsgesetz geht bei der Lebendspende 
davon aus, dass jede urteilsfähige und mündige Person 
eigenverantwortlich und frei entscheiden kann, ob sie 
ein Organ zugunsten einer Drittperson spenden will. Die 
Risiken einer Lebendspende werden bei sorgfältiger Ab-
klärung zwar als niedrig eingestuft, können aber nicht 
gänzlich ausgeschlossen werden. Einerseits setzt sich 
eine Spenderin oder ein Spender den Risiken aus, die 

jeder operative Eingriff mit sich bringt, und anderer-
seits geht sie ein Risiko ein, längerfristige Folgen der 
Organspende tragen zu müssen. Besonderes Gewicht 
kommt deshalb der umfassenden und angepassten In-
formation und Aufklärung der Spender zu. Es muss aber 
auch sichergestellt sein, dass die psychosozialen und 
medizinischen Abklärungen der Spender und deren le-
benslangen Nachbetreuung dem Schutz der Gesund-
heit angemessen Rechnung tragen. Dies bedeutet un-
ter Umständen, dass Spender – entgegen ihrem Wunsch 
– von einer Spende ausgeschlossen werden, wenn diese 
medizinisch kontraindiziert ist. Indem die Richtlinien 
auch spezielle Spendersituationen ansprechen, welche 
im praktischen Alltag Schwierigkeiten bereiten können, 
bieten sie hierbei Orientierungshilfe.
Den Richtlinien, die sich an die beteiligten Ärztinnen, 
Ärzte und Fachpersonen richten, sind ausführliche Emp-
fehlungen an die Transplantationszentren, die Konfe-
renz der Gesundheitsdirektoren, die Versicherer und den 
Gesetzgeber angegliedert. Im Zentrum dieser Empfeh-
lungen stehen vorab Probleme grundsätzlicher Art, wie 
beispielsweise gesetzgeberische Lücken oder Widersprü-
che. So sind aus Sicht der Subkommission 1, welche die-
se Richtlinien und Empfehlungen ausgearbeitet hat, in 
verschiedenen Punkten gesetzliche Anpassungen not-
wendig: Gemäss Transplantationsgesetz müssen alle mit 
der Spende verbundenen Kosten empfängerseitig über-
nommen werden, weil das gespendete Organ eine The-
rapie für den Empfänger darstellt. Die Kostenübernah-
me beinhaltet auch eine angemessene Entschädigung für 
die Reisen des Spenders. Muss der Spender aber aus dem 
Ausland anreisen, werden dessen Reisekosten nicht von 
den Kostenträgern übernommen, da sich diese auf das 
KVG berufen, gemäss welchem Reisen nur in Notfallsitu-
ationen rückvergütet werden. Weiter beinhaltet die Ko-
stenübernahme auch eine angemessene Entschädigung 
für den Erwerbsausfall oder anderen Aufwand (zum Bei-
spiel Haushalthilfe für Frauen), welcher der spendenden 
Person im Zusammenhang mit der Entnahme entsteht. 

1  Zusammensetzung der subkommission:
 Prof. Jürg Steiger, Basel (Vorsitz) | Dr. Christof Arn, scharans | Dr. Isabelle Binet, st. gallen | Prof. Alexander Kiss, Basel |  

Dr. Margrit Leuthold, samW, Basel | Dr. Hans-Peter Marti, Bern | Prof. Gilles Mentha, genf | Monika Perruchoud, genf |  
Prof. Claude Regamey, Präsident ZEk, Fribourg | Lic. Iur. Michelle Salathé, samW, Basel | Prof. Gilbert Thiel, Basel | PD Dr. Markus Weber, Zürich
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Die Krankenversicherer übernehmen die Kosten des 
Erwerbsausfalls, nicht aber die Invalidenversicherung. 
Handelt es sich beim Empfänger des gespendeten Or-
gans um ein Kind, dessen medizinische Leistungen von 
der IV bezahlt werden, werden diese Kosten nicht abge-
golten. Diese ungleiche Behandlung ist aus Sicht der Sub-
kommission störend. 
Schwierigkeiten in der Praxis bereiten auch Bestim-
mungen des Bundesgesetzes über die Krankenversiche-
rung (KVG). So werden das Einholen einer Zweitmei-
nung oder die Wahl des Ortes für die Entnahme durch 
Art. 41 KVG eingeschränkt, weil der Kantonsarzt die Ko-
stengutsprache verweigern kann, wenn sich im Wohn-
kanton des Spenders ein Transplantationszentrum be-
findet. Ein ungelöstes Problem entsteht auch, wenn der 
Empfänger vor dem Spender stirbt. Dies ist häufig der 
Fall, und da der Krankenversicherer des Empfängers die 
Kosten für mögliche gesundheitliche Folgen der Organ-
spende und für die lebenslange Nachverfolgung des Ge-
sundheitszustandes übernehmen muss, fehlt in dieser Si-
tuation ein Kostenträger. 
Bei der sogenannten nicht-gerichteten Spende (der Emp-
fänger ist dem Spender nicht bekannt) müssen gemäss 
Transplantationsgesetz die Organe in die zentrale Warte-
liste aufgenommen und über die Nationale Zuteilungs-
stelle verteilt werden. Dies hat zur Folge, dass auf all-
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fällige Wünsche der Spenderin oder des Spenders keine 
Rücksicht genommen werden kann und dieser unter 
Umständen für die Abklärung der Spendereignung und 
Entnahme Reisewege zu einem Transplantationszentrum 
auf sich nehmen muss. Die Subkommission kann kei-
ne Patentlösung anbieten. Sie schlägt aber vor, dass die 
Entnahme und folgende Transplantation im Zentrum, 
welches den nicht gerichteten Spender abgeklärt hat, 
stattfindet. Weiter sollte das Führen einer separaten War-
teliste geprüft werden, welche den medizinischen Nut-
zen stärker gewichtet. Da sich Spender einem gewissen 
Risiko aussetzen und die Abklärungen zur Spende mit 
einem grossen zeitlichen Aufwand verbunden ist, sollten 
wenn immer möglich Wünsche des Spenders nach der 
bestmöglichen Verwendung des Organs berücksichtigt 
werden können. 

mit den umfangreichen Empfehlungen möchte die subkom-
mission die diskussion anregen und ärztinnen und ärzten 
bei der Betreuung von spenderinnen und spendern unter-
stützen. die richtlinien stehen bis zum 29. Februar 2008 zur 
Vernehmlassung. sie können auf der Website der samW 
(www.samw.ch) heruntergeladen werden. stellungnahmen 
sind willkommen und können an das generalsekretariat der 
samW, Petersplatz 13, 4051 Basel oder mail@samw.ch ge-
richtet werden.



6

Menschen mit Behinderung im medizinischen Alltag: 
neue Richtlinien der SAMW in Vernehmlassung
Prof. Christian Kind, St. Gallen, Vorsitzender der Subkommission
lic. iur. Michelle Salathé, Basel, stv. Generalsekretärin SAMW

Behinderungen variieren in ihrer Art, in ihrem Schwere-
grad, in ihrer Dauer und in ihrem sozialen Kontext in 
einem ausserordentlich breiten, kontinuierlichen Spek-
trum. Die Richtlinien beschränken sich bewusst nicht auf 
bestimmte Behinderungsformen, sondern sollen in allen 
Fällen zur Anwendung kommen, in denen der Behand-
lungs- und Betreuungsprozess von einer Behinderung ge-
prägt wird. Einzelne Abschnitte können demnach für die 
Betreuung von Menschen mit verschiedenen Behinde-
rungsformen und Bereiche der Medizin von unterschied-
licher Relevanz sein (vgl. Übersicht über die Kapitel). 

1  Zusammensetzung der subkommission 
Prof. Dr. med. Christian Kind, st. gallen (Vorsitz) | Dr. med. Felix Brem, Weinfelden | Pascal Diacon, Zürich | Dr. med. Danielle Gubser-Mercati, neuenburg |  
Lic. phil. Ruedi Haltiner, Chur | Lic. phil. Heidi Lauper, Bern | Dr. med. Mark Mäder, Basel | Dr. med. Valdo Pezzoli, lugano | Dr. med. Judit Lilla Pók Lundquist, Zürich |  
Prof. Dr. med. Claude Regamey, Fribourg (ZEk-Präsident) | Lic. iur. Michelle Salathé, Basel (samW)

Wie kann man mit einem Menschen mit Down-Syn-
drom darüber entscheiden, ob eine neuerliche Chemo-
therapie seines Leukämie-Rezidivs die beste Lösung ist? 
Was empfindet ein Patient mit einer progressiven neuro-
muskulären Erkrankung, wenn ihn der Arzt fragt «Kön-
nen Sie noch selbstständig aufstehen?» mit Betonung auf 
dem noch? Soll man eine junge Frau mit Zerebralpare-
se in der ärztlichen Konsultation auf mögliche Probleme 
mit ihrer Sexualität ansprechen? Was soll man tun, wenn 
man als Heimarzt bei einem Patienten mit schwerster Be-
hinderung blaue Flecken am Rücken feststellt?
Diese und ähnliche Fragen waren Anlass für die Ausar-
beitung von medizinisch-ethischen Richtlinien zur me-
dizinischen Behandlung und Betreuung von Patienten 
mit Behinderung. Die Subkommission 1 ist bei der De-
finition von «Behinderung» von der sog. ICF-Klassifi-
kation der WHO ausgegangen. Gemäss dieser resultiert 
eine Behinderung aus dem Wechselspiel zwischen kör-
perlicher Schädigung, funktioneller Beeinträchtigung 
und sozialer Einschränkung der betroffenen Personen 
sowie den behindernden und fördernden Umständen 
und Erwartungen ihres Lebensumfelds. Ärztinnen und 
Ärzte übernehmen hier wichtige Aufgaben. Durch eine 
gute medizinische Behandlung und Betreuung können 
sie Menschen mit Behinderung in ihrem Streben nach 
Selbstbestimmung und sozialer Teilhabe unterstützen; 
sie können aber auch Angehörige im Umgang mit Men-
schen mit Behinderung begleiten.

die kapitel «grundsätze» und «kommunikation» reflektie-
ren die ethische grundhaltung gegenüber menschen mit 
Behinderung und geben daraus abgeleitet Empfehlungen 
für den praktischen Umgang.

das kapitel «Entscheidungsprozesse» soll insbesondere 
für situationen, in denen das Vorliegen einer Behinderung 
das treffen medizinischer Entscheide erschwert, hilfestel-
lung geben.

die kapitel «akuttherapie», «Palliative Care», «sterben 
und tod» sowie «Vorgehen bei konkretem Verdacht auf 
misshandlung und Vernachlässigung» sind insbesondere 
für das medizinische Personal in akutspitälern relevant. 

die übrigen kapitel «Behandlung und Betreuung», «do-
kumentation und datenschutz», «anwendung von frei-
heitsbe schränkenden massnahmen», «misshandlung und 
Vernach lässigung», «sexualität» und «lebens abschnitte 
und Über gänge» richten sich primär an ärztinnen und 
ärzte, Pflegende und therapeuten, die sich der medizi-
nischen langzeitbetreuung von menschen mit Behinde-
rung widmen, unabhängig davon, ob diese selbständig, in 
der Familie, in einer betreuten Wohnform oder in einem 
heim leben. 
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Wie weitere Richtlinien der SAMW enthalten auch die 
vorliegenden in ihrem letzten Teil Empfehlungen, wel-
che die notwendigen Rahmenbedingungen für die Um-
setzung der Richtlinien gewährleisten sollen. Die Emp-
fehlungen richten sich deshalb an politische Instanzen 
und Kostenträger, an Institutionen des Gesundheitswe-
sens und der Medizin sowie an soziale und sozialmedi-
zinische Institutionen zur Betreuung von Menschen mit 
Behinderung. Sie sind in Zeiten steigenden Leistungs- 
und Kostendrucks von besonderer Bedeutung.
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Die Richtlinien sind nicht nur deshalb ausführlich, weil 
sie viele Aspekte des Lebens mit Behinderung erfassen, 
sondern weil sie neben praktischen Handlungsanwei-
sungen auch eine Reflexion ethischer und psycholo-
gischer Hintergründe vermitteln wollen. Dies schien der 
Subkommission notwendig zu sein, um ihrem Hauptan-
liegen gerecht zu werden, dass in der medizinischen Be-
handlung und Betreuung von Menschen stets der be-
troffene Mensch in seiner Einzigartigkeit und nicht die 
Behinderung, die ihn von anderen trennt, im Zentrum 
stehen soll. Oft ist dies in der Praxis nicht so einfach um-
setzbar. Menschen mit Behinderung fühlen sich in vielen 
Situationen nicht ernst genommen oder bevormundet. 
Umgekehrt können fehlende Kenntnisse und Erfahrung, 
Zeitdruck und starre Abläufe den medizinischen Fach-
kräften ein adäquates Eingehen auf die Bedürfnisse von 

Wissenschaftliche Politikstipendien: drei neue StipendiatInnen unterstützen das frisch gewählte Parlament 

die stipendiatinnen und stipendiaten arbeiten für ein Jahr 
im Bundeshaus in Bern, im rahmen der Parlamentsdienste. 
sie unterstützen parlamentarische kommissionen, indem 
sie zum Beispiel hintergrundinformationen zu wissenschaft-
lichen themen erarbeiten. dabei lernen sie die arbeitswei-
se der schweizer Politik kennen und können durch die Be-
gegnungen an den nahtstellen zwischen Politik, Verwaltung 
und Wissenschaft Erfahrung gewinnen, die ihnen für die 
Vermittlung zwischen diesen unterschiedlichen kulturen 
und für ihre spätere Berufstätigkeit förderlich sein kann. die 
stipendiatinnen und stipendiaten zeichnen sich durch die 
Qualität ihrer wissenschaftlichen arbeit, interdisziplinäres 
interesse, kommunikative Fähigkeiten, geistige Beweglich-
keit und teamfähigkeit aus. 

mehr über die bisherigen stipendiatinnen und über  
das stipendium unter www.politikstipendien.ch  
oder bei thomas Pfluger, geschäftsführer der stiftung 
Wissenschaftliche Politikstipendien (tel. 061 761 81 02,  
thomas.pfluger @politikstipendien.ch).

die stiftung Wissenschaftliche Politikstipendien ermöglicht 
es jüngeren nachwuchsforscherinnen, ein Jahr im Bundes-
haus zu arbeiten und trägt so zum dialog zwischen Wis-
senschaft und Politik bei. anfang november sind die drei 
stipendiatinnen für das Jahr 2008 aus mehr als 100 Be-
werberinnen gewählt worden:

Dr. Muriel Bendel, geboren 1976, wohnhaft in Bern, hat an 
der Universität Bern Biologie studiert und hat 2005 an der 
Eth Zürich und an der Eidg. Forschungsanstalt für Wald, 
schnee und landschaft (Wsl) in Birmensdorf ihre disser-
tation zu Baumpilzen im nationalpark abgeschlossen. sie 
beginnt ihr stipendium im Februar 2008. 

Dr. Philipp Langer, geboren 1972, wohnhaft in st.-Prex, hat 
an der Universität lausanne Pharmazie studiert und dort 
auch seinen doktor in Biologie – zu den genetischen grund-
lagen des Verhaltens und der arbeitsteilung bei mensch 
und tier – absolviert. an der Universität harvard hat er diese 
ansätze durch Verhaltensökonomie und spieltheorie erwei-
tert. Er beginnt sein stipendium im Januar 2008.

Sabine Perch-Nielsen, geboren 1979, wohnhaft in rich-
ter swil (Zh), hat an der Eth Zürich Umweltnaturwissen-
schaften studiert und wird im Frühjahr 2008 ihre disser-
tation zur Bedeutung des klimawandels für den tourismus 
abschliessen. die mitgründerin und Vizepräsidentin der stif-
tung myclimate (www.myclimate.ch) beginnt ihr stipendi-
um im august 2008.

Menschen mit Behinderung und ihrer Angehörigen er-
schweren. Die nun vorliegenden Richtlinien möchten 
Ärztinnen und Ärzte und weitere Fachpersonen in sol-
chen Situationen unterstützen und einen Beitrag zur an-
gemessen Behandlung und Betreuung von Menschen 
mit Behinderung leisten. Aus diesem Grund werden erst-
mals in SAMW-Richtlinien auch Themen wie « Kommu-
nikation» oder «Lebensabschnitte und Übergänge» ver-
tieft behandelt.

die richtlinien stehen bis zum 29. Februar 2008 zur Ver-
nehmlassung. sie können auf der Website der samW 
(www.samw.ch) heruntergeladen werden. stellungnahmen 
sind willkommen und können an das generalsekretariat der 
samW, Petersplatz 13, 4051 Basel oder mail@samw.ch ge-
richtet werden.
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«Forschung erleben – 10 Jahre Gentage» 

Unter diesem Motto steht die Jubiläumsausgabe der «Tage der Genforschung». 
Bereits seit zehn Jahren laden Forscherinnen und Forscher von zahlreichen 
Hochschulinstituten und Organisationen ein zur Begegnung und zum Ge-
spräch mit der Bevölkerung. 
Die Veranstaltungen finden vom Ende April bis Ende Juni 2008 in der ganzen 
Schweiz statt. Das Angebot umfasst Referate, Informations- und Diskussions-
veranstaltungen, Standaktionen, Laborbesuche, Institutsbesichtigungen und 
sogar Schnuppertage im Labor. Auch die Schweizerische Akademie der Me-
dizinischen Wissenschaften organisiert erneut zwei öffentliche Podiumsdis-
kussionen an ihrem Sitz in Basel. 

Das detaillierte Veranstaltungsprogramm ist ab Mitte März
beim Sekretariat oder im Internet verfügbar:
Sekretariat «Gentage» c/o Gen Suisse, Postfach, 3000 Bern 14 
Tel.: 031 356 73 84, kontakt@gentage.ch, www.gentage.ch

Die SAMW ist eine der folgenden 27 Trägerorganisationen, welche die «Gentage» unterstützen:
schweizerischer nationalfonds zur Förderung der wissenschaftlichen Forschung | Förderagentur für inno-
vation kti | akademie der naturwissenschaften schweiz | schweizerische akademie der medizinischen 
Wissenschaften | schweizerische akademie der technischen Wissenschaften | biotechnet switzerland | 
Union schweizerischer gesellschaften für Experimentelle Biologie | Faculté sciences de la vie de l’EPF 
lausanne | nationaler Forschungsschwerpunkt Frontiers in genetics | nationaler Forschungsschwerpunkt 
molecular oncology | Friedrich miescher institutvBiozentrum der Universität Basel | swiss stem Cell 
network | Fondation isrEC | Zurich–Basel Plant science Center | Biotechnologie-institut thurgau an der 
Universität konstanz | swiss institute of allergy and asthma research | schweizerischer koordinations-
ausschuss für Biotechnologie | società ticiniese delle scienze Biomediche e Chimiche | schweizerische 
gesellschaft für medizinische genetik | schweizerische hämophilie-gesellschaft | retina suisse | inter-
face sciences–société, Université de lausanne | Verein Forschung für leben | stiftung gen suisse | 
gene Peace | Junges Forum gentechnologie |

Klinische Ethikberatung: Möglichkeiten und Grenzen  

Der vierte gesamtschweizerische Informations- und Erfahrungsaustausch für klinische Ethikbe-
ratung, klinische Ethikkommissionen und -foren findet am 4. Juni 2008 in Bern statt
In Institutionen des Gesundheitswesens werden immer häufiger strukturierte Verfahren für 
ethische Fallbesprechungen zur Verfügung gestellt und auch eingesetzt. Umfragen der SAMW 
an den Schweizer Akutspitälern, psychiatrischen Kliniken, Pflegeheimen und Institutionen der 
Rehabilitation in den Jahren 2002 und 2006 bestätigen diesen Trend: Immer mehr Institutionen 
setzen klinische Ethikkommissionen oder -foren ein oder bieten professionelle Ethikberatung 
an. Die SAMW unterstützt diese Entwicklung mit der Durchführung von Vernetzungsveranstal-
tungen, aber auch mit Empfehlungen in ihren medizinisch-ethischen Richtlinien. Gleichzeitig 
möchte sie diese Entwicklung kritisch begleiten und Problemfelder benennen. 
Im Rahmen der Veranstaltung sollen unter anderem die folgenden Fragen diskutiert werden:
– Aufgaben: Was kann Ethikberatung leisten und was nicht?
– Nachhaltigkeit: Wie kann klinische Ethikberatung längerfristig einen Beitrag zur  

Verbesserung der klinisch-ethischen Entscheidungsfindung leisten?
– Probleme: Trifft die Ethikberatung auf unterschiedliche Akzeptanz innerhalb der ver-

schiedenen Berufsgruppen? Wird sie durch Partikularinteressen vereinnahmt? Bestehen 
strukturelle Abhängigkeiten? 

– Qualitätssicherung: Wie steht es mit der Aus- und Weiterbildung? Wie kann die  
Trans parenz der Entscheidungsprozesse gewährleistet und in welcher Form sollen die  
Ent scheidungen dokumentiert werden?

Die Veranstaltung richtet sich wiederum an Mitglieder von klinischen Ethikkommissionen und 
-foren, professionelle Ethikberaterinnen und -berater und weitere Fachpersonen. Sie wird von der 
SAMW und der Schweizerischen Gesellschaft für Biomedizinische Ethik (SGBE) organisiert.

«Geneva Health Forum»   
und CRCDC-Workshop der SAMW

Vom 25. bis 28. Mai 2008 veranstalten die Genfer Univer-
sitätsspitäler (HUG) zum zweiten Mal das «Geneva Fo-
rum: Towards Global Access to Health». Dieses Treffen ist 
eine interaktive Plattform für TeilnehmerInnen aus aller 
Welt zur kritischen, globalen Betrachtung des Zugangs 
zur Gesundheitsversorgung.
Das Jahr 2008 – der 30. Geburtstag der Alma-Ata-Dekla-
ration, welche als Leitgedanken die Förderung und den 
Schutz der Gesundheit aller Menschen hat – bietet eine 
besondere Gelegenheit, das Konzept der «Primary Health 
Care» im Kontext der heutigen Gesundheitsdienste neu 
zu überdenken.
Die SAMW veranstaltet im Rahmen des «Geneva Health 
Forum» am 28. Mai 2008 ihren vierten Workshop zum 
Thema «Clinical Research Collaborations with Develo-
ping Countries». 
Programm und Anmeldung unter www.samw.ch


