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‘Genezen waar anderen kwetsen, heel maken waar
anderen vernietigen, het kwaad goed maken door
zijn negatieve energie om te zetten in goede energie:
dat kenmerkt de ethiek van verantwoordelijkheid,
die geboren wordt uit het radicale geloof dat

God een beroep op ons doet om onze vrijheid te
realiseren door zijn partners te worden in het werk
van de schepping. Dat komt mij voor als een visie
die het leven beaamt: de moed om het risico van
verantwoordelijkheid te nemen door medeauteurs te
worden van de wereld zoals die behoort te zijn.’

Jonathan Sacks



Voorwoord

De ontvangst van nieuw leven is doorgaans gelukkig een vreugdevolle
gebeurtenis. Maar soms ook loopt het anders. Het kan zijn dat stellen niet
kunnen komen tot een natuurlijke bevruchting of dat mensen lijden aan
genetische ziektes, die ze niet willen doorgeven aan hun kinderen. Die pijn en
zorgen zijn invoelbaar.

De huidige medische technologie is tot veel in staat. De ontwikkelingen
gaan snel. Zo kunnen via selectie op genetische afwijkingen gezonde embryo’s
teruggeplaatst worden zodat de ziekte niet van ouder op kind doorgegeven
hoeft te worden.

Maar moet alles wat kan? Dit rapport, met als titel Een ongekend begin.
Technologie en ethiek aan het begin van het leven, heeft twee doelen. Ten
eerste wil het een ethisch, christendemocratisch kader ontwerpen om nieuwe,
technologie rond het begin van het leven zinvol te kunnen wegen. Ten tweede
draagt het voorstellen aan om de medische technologie te kunnen normeren.
Want de potentie van de technologie moet altijd worden afgewogen tegen
andere waarden: de bescherming van het leven in zijn vroegste vorm, de
waarde van een samenleving waar lijden een plek mag hebben.

Wij bedanken André Poortman, de auteur van dit rapport, voor zijn
deskundige en zorgvuldige werk. Bij de totstandkoming van dit rapport is
dankbaar gebruikgemaakt van de input van een klankbordgroep, onder
voorzitterschap van Bert Jan Lietaert Peerbolte. Leden van de klankbordgroep
waren: Martina Cornel, Anke Liefbroer, Harry van der Molen, Janneke
Schermers, Matthias Smalbrugge en Rutger Stafleu. Ook anderen zijn
betrokken en constructieve gesprekspartners geweest. Wij danken Gerard
Adelaar, Rob van de Beeten, Annelien Bredenoord, Theo Boer, Nienke de
Graeff, Henk Jochemsen, Anne Hensen, Elise van Hoek, Frits de Lange,

Dick Mul, Jan Prij, Guido de Wert, Hilde Palland en Gert Jan Veenstra. De
verantwoordelijkheid voor het rapport ligt geheel bij het Wetenschappelijk
Instituut voor het CDA.

Nieuwe medische technologie vraagt om een nieuwe politieke ethiek. Dit
rapport wil het gesprek rondom deze technologie bevorderen. Ethische vragen
zijn vragen van de samenleving als gemeenschap en vragen om een politieke en
maatschappelijke reflectie.
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Het rapport is daarmee ook een uitnodiging tot dat gesprek. We zeggen het
Harvard-filosoof Michael Sandel na, die zijn boek Pleidooi tegen volmaaktheid
besluit met de woorden dat de gekozen benadering de beste hoop biedt ‘om
lichtvaardig gebruik van ontluikend menselijk leven te voorkomen en om
biomedische vooruitgang niet tot een episode in de teloorgang van onze
menselijke gevoeligheid te maken, maar tot een zegen voor de gezondheid van
allen’.

Drs. R. (Richard) van Zwol Drs. P.H.]J. (Pieter Jan) Dijkman
Voorzitter Wetenschappelijk Directeur Wetenschappelijk
Instituut voor het CDA Instituut voor het CDA
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Inleiding

'‘Our future is a race between the growing power of our technology
and the wisdom with which we use it.

Let’s make sure that wisdom wins.

Stephen Hawking

Tijdens de coronapandemie werden in zeer korte tijd vaccins ontworpen en
uitgebracht. Traditioneel wordt met een vaccin een verzwakte versie of een
deeltje van een gevaarlijk virus bij een mens ingebracht. Met de coronavaccins
zijn we echter het tijdperk van de ‘genetische vaccins’ binnengetreden. Deze
vaccins brengen niet het virus (verzwakt) of een deeltje daarvan in het lichaam,
maar een stukje genetische code dat de menselijke cellen instrueert om zelf
componenten van het virus te gaan maken. De bedoeling is dat op deze manier
het immuunsysteem van de mens op gang wordt gebracht. De menselijke
cellen worden een soort vaccinfabriekjes.! Een belangrijk gegeven daarbij is
dat deze technologie mogelijk is gemaakt door gebruik te maken van cellijnen
van geaborteerde embryo’s van enkele decennia geleden. Ethisch gezien zijn
daar vragen bij te stellen. Mag je bijvoorbeeld menselijk weefsel of menselijk
ongeboren leven gebruiken voor het welzijn van anderen?? En wat is dat leven
eigenlijk? Wanneer ben je een mens? En breder: welke samenleving willen we?
Welke ruimte is er in een samenleving voor tekort en lijden? En mogen we
lijden laten bestaan als dat (eenvoudig) te verhelpen of te voorkomen is? Met
deze vragen betreden we het ethisch terrein waar dit onderzoek zich op richt.

Nieuw gebied

Het menselijk leven kent een paar onontkoombare zekerheden. Ergens is
ons leven begonnen, ooit zal het eindigen. Lijden en verdriet zullen ons niet
bespaard blijven, alleen al omdat het leven eindig is. In de woorden van de
Amerikaanse hoogleraar en filosoof Michael Sandel: ‘Niet al het gegevene is

1 Isaacson, Walter, De codekraker. Het revolutionaire DNA-onderzoek van
Nobelprijswinnaar Jennifer Doudna. Amsterdam: Spectrum, 2021, p. 484-486.

2 Zie voor een bespreking van de ethische dilemma’s: W.J. Eijk, Ethical Questions
Concerning Covid-19 Vaccines. Lezing gehouden op de Voice of the Family’s conferentie:
‘Health of the sick and salvation of souls - Church and society in this dark hour of
history’, Rome: 23 oktober 2021. Overigens concludeert Eijk in deze lezing dat de vaccins,
ondanks de manier van productie, gebruikt mogen, zelfs moeten, worden.

n
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goed.”> Vanaf het vroegste begin van de menselijke geschiedenis lijkt de mens

bij deze gegevenheid van lijden en eindigheid onbehagen te ervaren. Allerlei
culturen kennen vormen van wat we nu de medische wetenschap noemen. Of
dat nu de manipulatie van bovennatuurlijke machten door traditionele genezers
binnen welke cultuur dan ook was, of de lichaamssappenleer van de oude
Grieken, mensen hebben altijd gezocht naar genezing van ziektes en verlenging
van het aardse leven. Al waren de vragen vroeger anders, omdat de grenzen van
leven en dood meer dan nu vaststonden en helder omlijnd leken.

De huidige medische technologie staat voor mogelijkheden waar men
eerder niet eens van kon dromen. De grens tussen leven en dood is daarmee
vervaagt. Veel ziektes zijn door vaccinatieprogramma’s in grote delen van de
wereld uitgebannen. Andere ziektes zijn nu (relatief) eenvoudig te genezen. Dat
neemt vanzelfsprekend niet weg dat ziekte ook nu nog een weg van lijden kan
betekenen met in het uiterste geval de dood tot gevolg. Tegen veel lijden bestaat
geen remedie. De werkelijkheid blijkt steeds opnieuw niet maakbaar, hoe ver
technologie ons ook heeft gebracht. Vergankelijkheid is met het leven gegeven.
Met Herman Finkers kunnen we het leven zien ‘als een ongeneeslijke ziekte,
waar je uiteindelijk dood aan gaat’.*

Op dit moment betreden we nieuw wetenschappelijk gebied in de
ontwikkeling van de biomedische technologie. Het is nu bijvoorbeeld mogelijk
om relatief eenvoudig in het vroegste begin van de ontwikkeling van een
menselijke vrucht in het menselijk DNA® in te grijpen, waardoor bepaalde
ziektes voorkomen of zelfs uitgebannen kunnen worden. Bij deze stappen op
nieuw, relatief onontgonnen gebied wordt vaak de vraag gesteld of we nog te
maken hebben met geneeskunde of dat we inmiddels de weg zijn ingeslagen
naar het verbeteren van de mens. Wat betekent het voor de mens, wanneer we
ingrijpen in het DNA en de mogelijkheid tot bepaalde ziektes weghalen? Zijn
we op weg een nieuwe soort te creéren? Deze vraag is met name urgent als we

3 Sandel, Michael J., Pleidooi tegen volmaaktheid. Ethiek voor gentechnologie. Utrecht:

Ten Have, 2012 (vertaling van The Case Against Perfection. Ethics in the Age of Genetic
Engineering. Cambridge, Massachusetts: Harvard University Press, 2009), p. 84.

4 Herman Finkers, Na de pauze, Amsterdam: Thomas Rap, 2009, p. 75.

5 DNA is de afkorting van deoxyribonucleic acid (desoxyribonucleinezuur), de belangrijkste
drager van erfelijke informatie van organismen en virussen (met uitzondering van RNA-
virussen). RNA staat voor ribonucleic acid (ribonucleinezuur), essentieel voor de regeling
van cellulaire processen in alle levensvormen. Voor een toegankelijke uitleg zie: https://
npokennis.nl/longread/7712/wat-is-dna-en-wat-kun-je-ermee-doen, geraadpleegd op 17
maart 2022.
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nadenken over de mogelijkheid van mens-dier-combinaties, in welke vorm dan
ook.

Met een aantal medisch-technologische ontwikkelingen raken we aan
de kern van het menszijn. Politiek kan niet zonder een mensbeeld. Dat geldt
zeker voor dit onderwerp. Er zijn verschillende benaderingen mogelijk van
het menszijn. Een kernvraag in de reflectie op ons mensbeeld is of we de
mens als natuurkundig, medisch-technisch fenomeen moeten beschouwen
waar we naar hartenlust aan kunnen sleutelen, of dat we met dit beeld
misschien geen rechtdoen aan het wezen van de mens. Het antwoord van de
christendemocratie is dat hier inderdaad meer over te zeggen valt. De mens
is allereerst een relationeel wezen, dat fundamenteel in verbinding staat met
andere mensen om zich heen. Daarbij is de mens een gelovig en spiritueel
wezen, en zullen in ons denken over de mens altijd vragen naar zingeving een
plaats moeten krijgen.®

Er is nog veel onduidelijk over de toepasbaarheid en veiligheid van
moderne, medische technologie en mogelijkheden. Hoe dan ook plaatst de
medisch-wetenschappelijke vooruitgang de politiek voor nieuwe vraagstukken.
Dit rapport doet een stap vooruit, door niet de wetenschappelijke
ontwikkelingen verder af te wachten, maar nu al een ethisch kader en
richtingen te schetsen voor mogelijk politiek beleid.

Vraagstelling

De hoofdvraag van dit onderzoek is: wat zou een christendemocratische visie
kunnen zijn op nieuwe medisch-wetenschappelijke technologieén? Het gaat dan
om de volgende vijf ontwikkelingen:

1. Het kweken van embryo’s speciaal voor medisch-wetenschappelijk
onderzoek.

2. Het kweken van kunstmatige embryostructuren als alternatief voor
wetenschappelijk onderzoek.

3. Het toepassen van CRISPR-Cas9 en genetische modificatie in de
kiembaan van embryo’s.

6 Vgl. Hans Reinders, De bescherming van het ongeboren leven. Morele en godsdienstige
overwegingen bij experimenten met menselijke embryo’s. Baarn: Ten Have, 1993, p.
196: ‘Het leven heeft een zin en betekenis die niet wordt gemaakt, maar gevonden.

De veronderstelling is die van de wereld als schepping, dat wil zeggen als een zinvol
verband dat ik als zodanig kan ervaring, maar waar ik niet toe kan besluiten. Mensen
kunnen zich daarvoor openstellen.’
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4. Geslachtskeuze bij dragerschap van een genetische afwijking.
5. Het kweken van menselijke organen in dieren met iPS-chimaeren.

In het rapport beginnen we in het eerste hoofdstuk met een beschrijving van
de ontwikkelingen die om besluitvorming vragen. Daarna volgt een onderzoek
naar de positie die het CDA als christendemocratische partij ten opzichte

van medisch-ethische thema’s in het verleden heeft ingenomen. Vanaf het
derde hoofdstuk zoomen we enigszins uit om te zien welke overwegingen

en overtuigingen vooraf gaan aan het christendemocratische denken over
medische ethiek. In hoofdstuk 3 bespreken we de tradities waarop de
christendemocratie zich beroept. In hoofdstuk vier wordt het denken vanuit de
tradities toegepast in een concrete reflectie op het levensbegin. Voordat vanaf
hoofdstuk zes meer concreet wordt nagedacht over ethische afwegingen met
betrekking tot de besproken medisch-technologisch ontwikkelingen, bestudeert
hoofdstuk vijf eerst dominante denkbeelden in de moderne samenleving. In

de laatste hoofdstukken brengen we ethische dilemma’s in kaart, zoeken we
naar een ethische positie voor de christendemocratie en wordt ten slotte in
hoofdstuk acht een afweging bij elk van de technologieén gegeven. Voor het
onderzoek waren de volgende deelvragen leidend:

1. Welke medisch-technologische ontwikkelingen vragen de komende
jaren om een ethische afweging en politieke besluitvorming?

2. Welke positie heeft het CDA in het verleden ingenomen tegenover
medisch-ethische thema’s die spelen aan het begin van het leven?

3. Welke theologische ideeén bestaan binnen verschillende tradities in
relatie tot het begin van het leven en het ongeboren leven?

4. Wat zou een christendemocratische visie op het begin van het
leven zijn? En hoe kan consensus op het punt van medische ethiek
vormkrijgen binnen een christendemocratisch kader?

5. Wat zijn dominante denkbeelden in de moderne tijd en de huidige
samenleving?

6. Welke ethische dilemma’s hangen samen met de vijf medisch-
technologische ontwikkelingen?

7.  Welke ethische posities zijn te onderscheiden en hoe kunnen ze
bijdragen aan een christendemocratische ethiek?

8. Welk oordeel kan vanuit een christendemocratisch perspectief gegeven
worden aan elk van de vijf gepresenteerde medisch-technologische
ontwikkelingen?
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Benadering van de thematiek

In dit rapport hanteren we enkele uitgangspunten. In de eerste plaats wordt
technologie benaderd vanuit een open en tegelijk voorzichtige houding. Open
omdat de technologie vanwege haar grote beloftes die benadering verdient: in
potentie kunnen mensen die in een ander geval overgeleverd zouden zijn aan
een zeker lijden, nu profiteren van mogelijkheden die de wetenschap biedt.
Voorzichtig omdat we nieuw gebied betreden waar veel ethische dilemma’s nog
bediscussieerd moeten worden en waar het nog niet duidelijk is hoe toepasbaar
en veilig verschillende technieken zijn.

Te vaak wordt technologie in een zwart-wit-frame getrokken: alsof
technologie per definitie verwerpelijk is en altijd met wantrouwen moet worden
bezien, of alsof technologie per definitie goed is en met een blind vertrouwen
geaccepteerd moet worden. Beide posities zetten de ethiek buitenspel. Ten
onrechte. De vragen waarvoor technologie ons stelt zijn vaak allereerst morele
vragen. Technologie is niet neutraal en vraagt om een ethisch denkmodel om
ons er op een verantwoorde manier toe te kunnen verhouden.

Een ander belangrijk gegeven bij een ethische studie is het karakter van
de ethiek zelf. Ethiek is geen wiskunde. Er zijn geen formules die altijd en
onveranderlijk per definitie waar zijn. Met een beroep op een heel letterlijke of
meer fundamentalistische benadering van religieuze bronnen kan dat zo lijken.
In het geval van de christendemocratie is de Bijbel de belangrijkste religieuze
bron. Als hermeneutisch” uitgangspunt bij dit rapport geldt dat de actuele
ethische problemen met technologie geen direct verband kennen met concrete
bijbelse richtlijnen of normen. Echter, hoewel de Bijbel geen directe richtlijnen
geeft voor de beoordeling van technologie is ze als bron voor kritische reflectie
tegelijk wel van groot belang. De gevolgtrekkingen voor het ethisch denken
binnen dit rapport zijn afgeleiden van religieus redeneren. Het onderzoek
plaatst zich daarmee in de christendemocratische traditie, waarbij de Bijbel en

7 Val. Arie Zwiep, Tussen tekst en lezer. Een historische inleiding in de bijbelse
hermeneutiek. Deel 1. Amsterdam: VU University Press, 2009: Hermeneutiek heeft in dit
verband ‘te maken met het overbruggen van een kloof tussen twee werelden, de wereld
van de tekst en de wereld van de lezer’, p. 4. En: ‘Hermeneutiek houdt zich vandaag de
dag bezig met interpreteren in de meest brede zin van het woord, niet alleen van teksten,
maar van alle betekenisvolle taaluitingen, ja zelfs van de hele werkelijkheid met alles wat
daarbij komt kijken’, p. 8. Als lezer dien je jezelf ervan bewust te zijn dat je niet zonder
meer toegang hebt tot een tekst, of zelfs tot de oorspronkelijke tekst. Als lezer ben je
niet zonder meer in staat de bedoelingen van een auteur volledig te verdisconteren of, in
het geval van een oude tekst als die van de Bijbel, het perspectief van de eerste lezers in
te nemen.
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religieuze uitingen in de politicke context niet in de eerste plaats een normatief
kader bieden, maar inspiratiebronnen vormen voor het politieke handelen.

Men zou in dat kader kunnen betogen dat morele kaders voortkomen uit
ons voorstellingsvermogen; ze vinden een bron in de menselijke intuitie. Morele
reflectie vertrekt vanuit de ervaring. Daarmee kent moraal een zekere dynamiek
van verandering. Nieuwe technologie brengt nieuwe paradigma’s en schept
nieuwe werkelijkheden waarbij oude vragen en antwoorden niet altijd meer
relevant zijn. John Dewey stelt dat:

Ideeén veranderen wanneer ze uitgeprobeerd worden. Dit proces
gaat alsmaar door, zolang de mensheid bestaat. Wat één persoon,
één groep bewerkstelligt wordt de basis en bet vertrekpunt voor

hun opvolgers. Als onderkend wordt dat emoties, gedachten en
handelingen cruciale factoren zijn in dit proces, zal bet proces sneller
verlopen.’

Voor dit rapport geldt dan ook dat ethische vragen in een breed kader van
tradities en menselijke en maatschappelijke intuities worden geplaatst. Met
traditie bedoelen we dan allereerst de christelijke traditie die het westerse
denken zo fundamenteel heeft beinvloed. Het rapport bouwt nadrukkelijk
verder op christendemocratische studies en overwegingen uit het verleden.
Hoewel de bronnen uit het verleden goede aanknopingspunten bieden voor
een morele reflectie, geldt tegelijk dat ethisch denken kent geen duidelijk
startpunt kent, en evenmin een afgebakend eindpunt. De technologie zal de
komende jaren en decennia wellicht nog ingrijpend veranderen en dat vraagt
steeds opnieuw om nieuwe doordenking. Dat betekent een zekere relativering
van de conclusies van dit rapport. Tegelijk is het rapport van waarde, omdat
we als politiek en samenleving op korte termijn voor grote beslissingen zullen
komen te staan. De conclusies van dit rapport zijn uitdrukking van het nemen
van verantwoordelijkheid voor de keuzes die op dit moment gemaakt zullen
moeten worden.

8 Dewey, John, Het religieuze bevrijd van religie. Leusden: ISVW Uitgevers, 2014
[paperback editie 2016] (vertaling van A Common Faith. New Haven: Yale University
Press, 1934 [second edition 2013]), p. 76-77.
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Hoofdstuk 1
Medisch-
technologische
ontwikkelingen

“The power to control our species’ genetic future is
awesome and terrifying. Deciding how to bandle it
may be the biggest challenge we have ever faced.
Jennifer Doudna

We leven in een tijd van ongekende technologische vooruitgang. Die
vooruitgang is er ook op het gebied van medische technologie. Inmiddels
kan op een vernuftige manier in DNA worden geknipt. DNA kan op die
manier worden gemodificeerd en we kunnen vroege embryo’s op afwijkingen
onderzoeken. Met de nieuwe technologie hangen ethische dilemma’s samen.
Zo moeten er speciaal embryo’s voor onderzoek worden gekweekt en is de
techniek waarmee we in DNA knippen nog niet voldoende onderzocht op
veiligheid en toepasbaarheid. De vraag die in dit hoofdstuk gesteld wordt is:
Welke medisch-technologische ontwikkelingen vragen de komende jaren om
een ethische afweging en politieke besluitvorming?

Kiembaanmodificatie

In november 2018 claimde de Chinese onderzoeker He Jiankui dat hij een
tweeling die werd geboren, genetisch resistent had gemaakt tegen HIV.

Zijn mededeling veroorzaakte wereldwijde ophef en de reacties varieerden
van verbazing en afschuw tot instemming met zijn daad. He werkte aan de
Southern University of Science and Technology of China in Shenzhen. De
universiteit heeft afstand genomen van zijn experiment en hem ontslagen. Naar
aanleiding van het experiment heeft de Chinese Nationale Gezondheidsraad
een onderzoek ingelast naar het werk van He Jiankui. Honderden Chinese
wetenschappers ondertekenden een verklaring op de Chinese social
mediasite Weibo waarin zij het experiment verwerpen omdat in hun ogen
de bio-ethische beoordeling van deze studie ondermaats was. Uiteindelijk

is He Jiankui veroordeeld tot drie jaar gevangenisstraf en een boete van
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430.000 dollar. Daarnaast is hij voor het leven uitgesloten van werken in de
voortplantingswetenschap.’

De onrust werd veroorzaakt doordat He de embryonale kiembaan
heeft gemodificeerd, kortom: het DNA van de embryo’s heeft bewerkt.

Via de kiembaan wordt erfelijk materiaal doorgegeven aan het volgende
geslacht. Wanneer er wijzigingen plaatsvinden in de kiembaan gaat het

dus om permanente wijzigingen die ook gelden voor eventueel nageslacht.
Na modificatie zijn de embryo’s door He geimplanteerd en uitgegroeid tot
kinderen. Dat is verboden. He kon de kiembaan bewerken door gebruik te
maken van de techniek CRISPR-Cas9, een techniek die wetenschappers in
staat stelt om DNA nauwkeurig te bewerken. Het is ook een techniek die qua
onderzoek naar veiligheid, toepasbaarheid en ethische implicaties nog in de
kinderschoenen staat. Zo bestaat de angst dat de toepassing van deze techniek,
naast bedoelde modificaties, ook voor ongewilde mutaties kan zorgen. Het is
dan ook de vraag wat de consequenties zijn voor de generaties die volgen als
we nu aan menselijk DNA sleutelen van embryo’s die tot mensen uit zullen
groeien en op hun beurt het gemodificeerde DNA gaan doorgeven. Op deze
vragen en onzekerheden heeft de wetenschap nog geen sluitende antwoorden
en daarom is het experiment van He als taboe bestempeld.

In Nederland noemen we het bewerken van DNA in de kiembaan van
embryo’s ‘kiembaanmodificatie’. Eenvoudig gezegd gaat het er om dat met
het modificeren van DNA in de kiembaan wetenschappers in staat zijn om de
vroege (genetische) aanleg van de mens te veranderen. Op die manier kunnen
bijvoorbeeld erfelijke ziektes voorkomen worden of kan worden voorkomen
dat ze verder worden doorgegeven. De techniek die veelbelovend is waarmee
DNA bewerkt kan worden, en waar de Chinese wetenschapper He gebruik van
maakte, wordt CRISPR-Cas9 genoemd.

CRISPR (Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats) is
een techniek die is gebaseerd op het afweermechanisme van bacterién. Bacterién
weten een stukje DNA van binnendringende virussen in hun eigen DNA in te
bouwen. Op deze manier kunnen ze het virus herkennen en bestrijden. Cas9
verwijst naar een eiwitcomplex dat verbonden is aan een stukje RNA. De
techniek kan worden ingezet als een moleculair schaartje waarmee ‘fout” DNA

9 Isaacson, De codekraker, p. 369.
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weggeknipt kan worden zodat er een stukje zonder mutatie voor in de plaats
kan komen.!°

Drie punten zijn hier met name van belang. Allereerst is het toepassen
van kiembaanmodificatie verboden. Daarnaast is het een techniek die, hoewel
eenvoudig toepasbaar, nog veel onderzoek nodig heeft om verder ontwikkeld
te worden en veilig te maken, nog los van ethische bezwaren die samenhangen
met het ingrijpen in DNA. De consensus onder wetenschappers en artsen is
dan ook dat genetisch ingrijpen bij embryo’s vooralsnog niet verantwoord is.!!
In de derde plaats moeten we ons er rekenschap van geven dat wijzigingen in
de kiembaan permanent zijn en kunnen worden doorgegeven aan de volgende
generaties.

Voor het onderzoek naar de toepasbaarheid en veiligheid van
kiembaanmodificatie is het nodig om embryo’s speciaal voor wetenschappelijk
onderzoek te kweken. Op dit moment is het speciaal kweken van embryo’s
voor wetenschappelijk onderzoek echter verboden.

Voor wie is kiembaanmodificatie nu een uitkomst?

Via de ouders kan een kind een defect aan een gen erven. Soms omdat de ouders
alleen maar drager zijn, soms omdat de ouders zelf de ziekte hebben. Stel dat
van een echtpaar man en vrouw beiden taaislijmziekte hebben. Taaisliimziekte is
een zogenaamde autosomaal recessieve aandoening. Autosomaal betekent dat
het defect aan beide genders kan worden overgedragen en recessief betekent
dat je als drager niet aan de ziekte hoeft te lijden, wanneer het defect op maar
één versie van het gen zit. In dit voorbeeld hebben beide partners mutaties in
beide genen en hebben ze dus zelf ook de ziekte. In dat geval is de kans dat hun

10 Zie: Hoofdstuk 7 ‘Genen reparen’ in: Jochemsen, Henk en Maarten Verkerk (red.),
Morgen wordt alles beter. Mogelijkheden en ethiek van gentechnologie. Utrecht:
KokBoekencentrum Uitgevers, 2020. Voor een eenvoudige uitleg van de mogelijkheden
die CRISPR-Cas9 biedt, zie: https://npokennis.nl/longread/7736/wat-maakt-crispr-
zo-revolutionair, geraadpleegd op 17 maart 2022. Overigens kan CRISPR-Cas9 voor
meer doeleinden worden gebruikt dan alleen het genetisch modificeren van cellen in
embryo’s. Zaadveredelaars zouden de techniek bijvoorbeeld kunnen gebruiken om tot
betere gewassen te komen en er lijkt daarnaast ook perspectief zijn om met CRISPR-
Cas9 kanker te bestrijden. Het debat rondom kiembaanmodificatie wordt dan ook breder
gevoerd dan alleen in de context van het ingrijpen in menselijk DNA.

11 Zie: René Fransen, ‘Technische ontwikkelingen rond het menselijk embryo’, in: Boer, Theo,
Hoek, Elise van en Mul, Dick (red.), Geboren niet gemaakt. Reflecties op het levensbegin.
Amsterdam: Buijten & Schipperheijn Motief, 2020, p. 32.
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kinderen taaislijmziekte hebben 100 procent. Door in de voorlopercellen van de
eicellen van de vrouw of de zaadcellen van de man de mutatie te repareren, zou
hun kind geen taaislijmziekte hebben.

Vrouwen die aanleg hebben voor de oogziekte LHON (de ziekte van Leber)
hebben een kans van 100 procent om de aanleg door te geven, hoewel de kans
dat hun zonen blind worden veel groter is dan die kans voor hun dochters.
Terwijl alleen dochters het defecte gen doorgeven. Ook in dit geval zou je het
defecte gen in het embryo kunnen repareren waardoor het defect niet langer
doorgegeven wordt.

Ten slotte zijn er ernstige aandoeningen zoals de ziekte van Huntington, die
autosomaal dominant overerven. In dit geval is er 50 procent kans voor ieder kind
om de aanleg te erven. Ouders kunnen in dit geval kiezen voor Preimplantatie
Genetische Diagnostiek (PGD) (zie hieronder: ‘geslachtskeuze bij dragerschap’)
waarbij een gezond embryo geselecteerd wordt. De kans dat PGD lukt, is

echter lang geen 100 procent. Door in elk embryo de aanleg voor Huntington te
repareren, wordt de kans op een succesvol PGD-traject vergroot.

Als in de toekomst deze techniek mogelijk en toegestaan zou zijn, zou dat alleen
in het geval van een IVF-traject kunnen. Om de kiembaan van een embryo te
bewerken, zijn embryo’s in vitro nodig.

Speciaal kweken van embryo’s voor onderzoek

Embryo’s vormen het prille begin van (menselijk) leven en hebben daarom
een bijzondere waarde. In Nederland wordt het embryo dan ook als
beschermwaardig gezien. De Embryowet uit 2002 reguleert het handelen met
embryo’s. In de wet is bepaald dat embryo’s alleen mogen worden gekweekt
met het oog op een zwangerschap en het is verboden om embryo’s te kweken
speciaal voor wetenschappelijk onderzoek. Dat verbod is een belemmering
voor de ontwikkeling van nieuwe technologie zoals kiembaanmodificatie door
middel van CRISPR-Cas9 en voor het verbeteren van een bestaande technologie
als IVE. Voor het ontwikkelen en verbeteren van dergelijke technologieén is
het noodzakelijk om embryo’s te kweken met een medisch-wetenschappelijk
doel. Pas dan kan er immers nader onderzoek worden gedaan naar genetische
modificatie (de veiligheid en effectiviteit ervan) en naar nieuwe kweekmedia
voor het optimaliseren van de IVF-behandeling.

De mogelijkheid die er nu is tot het doen van onderzoek met embryo’s
bestaat via de route van IVE. Bij het proces van IVF blijven embryo’s over
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die niet voor een zwangerschap van de ouders gebruikt worden. Voor deze
supranumerieke embryo’s bestaan drie opties, ze kunnen namelijk niet oneindig
in stikstof blijven zitten. Met de ouders wordt overlegd of de embryo’s worden
vernietigd, gedoneerd aan wensouders of ter beschikking worden gesteld voor
wetenschappelijk onderzoek. Voor veel fundamenteel onderzoek zijn deze
embryo’s echter al te ‘oud’ en zijn daarom niet geschikt voor dat onderzoek.
Ook embryo’s van dieren, bijvoorbeeld muizen, bieden in dit geval geen
oplossing omdat dieren en mensen op sommige punten nu eenmaal te veel
verschillen.

In het geval van wetenschappelijk onderzoek verbiedt de Embryowet
dat embryo’s zich langer dan veertien dagen buiten het lichaam mogen
ontwikkelen. Ook mag het DNA van het embryo niet worden aangepast
als met dat embryo een zwangerschap tot stand wordt gebracht.

Deze laatstgenoemde bepaling raakt direct aan het onderwerp van
kiembaanmodificatie.

Volgens de Embryowet is het dus verboden om een embryo speciaal tot
stand te brengen voor wetenschappelijk onderzoek.'? Dit verbod is opgenomen
als moratorium. Vooralsnog staat dit tijdelijke verbod. Ook de partijen binnen
het kabinet Rutte Il kwamen 2017 overeen dat het kabinet geen verruiming
mogelijk maakt om embryo’s speciaal voor onderzoek tot stand te brengen,
totdat daarover een brede maatschappelijke discussie heeft plaatsgevonden.'
Dat valt onder meer te lezen in de nota ‘Medische Ethiek” die minister van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS) Hugo de Jonge liet uitgaan op 6
juli 2018.' De coalitiepartijen VVD, CDA, D66 en ChristenUnie spraken
in 2017 af dat het moratorium in de wet opgeheven kan worden wanneer

12 Embryowet, te raadplegen via: https://wetten.overheid.nl/BWBR0013797/2018-08-01:
Artikel 24a het gaat daarbij om een tijdelijk verbod (moratorium).

13 Injanuari van 2021 is de maatschappelijke dialoog afgerond en zijn de resultaten
gepresenteerd. Zie: DNA-dialoog (2021). Resultaten van de DNA-dialoog - Zo denken
Nederlanders over het aanpassen van embryo-DNA.

14 Nota Medische Ethiek (kamerstuk 34990-1), te raadplegen via: https://www.rijksoverheid.
nl/documenten/kamerstukken/2018/07/06/kamerbrief-over-nota-medische-ethiek.
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wetenschappelijke ontwikkelingen, verschuivingen in oordeelsvorming in
andere landen of draagvlak in ons eigen land daartoe aanleiding geven.'

Verbeteren van IVF-behandelingen

IVF is de afkorting van In Vitro Fertilisatie. Letterlijk: bevruchting in glas. Het
betekent dat er een bevruchting buiten de baarmoeder plaatsvindt. IVF wordt
ook wel ‘reageerbuisbevruchting’ genoemd. De eerste reageerbuisbaby werd
geboren in 1978.

Om verschillende redenen zou het goed zijn om onderzoek te doen op embryo’s
in het kader van het verbeteren van de IVF-behandeling.

Allereerst geven IVF-behandelingen een grotere kans op vroeggeboortes en is
er daarnaast sprake van een lager geboortegewicht. Een lager geboortegewicht
wordt geassocieerd met ziekterisico’s op latere leeftijd, zoals obesitas en
diabetes. Omdat IVF als behandeling pas ongeveer veertig jaar geleden voor het
eerst werd toegepast is nog onvoldoende bekend hoe deze risico’s gelden voor
IVF-kinderen. Uit onderzoek blijkt dat in elk geval de gebruikte kweekvloeistof
van invloed is op het geboortegewicht. Met speciaal voor dit doel tot stand
gebrachte embryo’s kan worden onderzocht wat de beste samenstelling

van het kweekmedium is om zo het proces te optimaliseren en een te laag
geboortegewicht te voorkomen onder IVF-baby’s.

In de tweede plaats is maar één op de drie plaatsingen bij een IVF- behandeling
succesvol. Als het slagingspercentage verhoogd kan worden, zou dat
betekenen dat er minder embryo’s tot stand hoeven te worden gebracht voor

15 Het Rathenau Instituut heeft een onderzoek gepubliceerd over hoe Nederlanders
aankijken tegen het doen van onderzoek met embryo’s, zie: Jeroen Gouman, Suzanne
Vogelezang en Petra Verhoef, Gewicht in de schaal - Nederlanders over onderzoek
met embryo’s. Den Haag: Rathenau Instituut, 2020. In hun conclusie is een advies tot
terughoudendheid te lezen en het afwachten van de maatschappelijke dialogen die tot
en met januari 2021 lopen. Er is daarnaast ook een onderzoek gedaan door Schuttelaar
en Partners, Maatschappelijke dialoog over het speciaal kweken van embryo’s. Den Haag:
Rathenau Instituut, 2020. In dit onderzoek komt men uit op minder terughoudendheid
bij de bevolking. Dit kan te maken hebben met het verschil in presentatie van de
problematiek aan de deelnemers. Zie ook Henk Jochemsen en Bert-Jan Heusinkveld,
‘Lang zullen ze leven in utopia’, in: Boer, Van Hoek en Mul, Geboren, niet gemaakt, p. 221-
222.
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vruchtbaarheidsbehandelingen. Hiervoor is onderzoek nodig ter verbetering

van bijvoorbeeld kweekvloeistoffen, gebruikte laboratoriumapparatuur en
bevruchtingsmethoden. Onderzoeksvragen kunnen in sommige gevallen
beantwoord worden met behulp van diermodellen of met behulp van boventallige
embryo’s na een IVF-behandeling. Maar voordat de stap naar de klinische praktijk
wordt gemaakt, zou eerst onderzoek nodig zijn met behulp van speciaal voor het
onderzoek tot stand gebrachte embryo’s.

Voor dergelijk onderzoek is het embryo in zijn allervroegste stadium nodig.
Daarom kunnen kunstmatige embryoachtige structuren voor deze doeleinden
niet als alternatief dienen omdat deze in hun ontwikkeling overeenkomen met

een embryo van reeds enkele dagen oud.

Creéren van embryoachtige structuren als alternatieven voor
onderzoek met embryo’s

Het is vanzelfsprekend, in het licht van de snelheid waarmee technologische
ontwikkelingen plaatsvinden, dat de vraag gesteld wordt of er alternatieven
zijn voor het doen van onderzoek met embryo’s. Dat zou conflicten met
bestaande wetgeving en ethische dilemma’s mogelijk kunnen omzeilen. In het
regeerakkoord van het kabinet-Rutte III is afgesproken dat ‘wordt ingezet
op onderzoek naar de mogelijkheid van het gebruik van (geinduceerde)
pluripotente stamcellen voor onderzoek ter voorkoming van ernstige erfelijke
ziekten. Het kabinet stelt hiervoor extra middelen beschikbaar met als doel op
dit gebied een leidende rol te spelen in het internationale wetenschappelijke
veld.'® Kortweg gaat het om onderzoek naar de mogelijkheid om
embryoachtige structuren te gebruiken in plaats van menselijke bevruchte
embryo’s.

Voor de ontwikkeling van embryostructuren zijn stamcellen nodig. In het
rapport van ZonMw Verkenning pluripotent stamcelonderzoek uit 2018 wordt
uitgelegd dat voor het verkrijgen van stamcellen twee bronnen zijn:

(...) de embryonale stamcellen (ES) en geinduceerde pluripotente
stamcellen (iPS). Embryonale stamcellen kunnen verkregen worden
uit restembryo’s, die zijn overgebleven na een in vitro fertilisatie

16 Het regeerakkoord 2017 Vertrouwen in de toekomst is te raadplegen via: https://www.
rijksoverheid.nl/documenten/publicaties/2017/10/10/regeerakkoord-2017-vertrouwen-in-
de-toekomst.
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(IVE). Deze restembryo’s zouden anders worden vernietigd. Uit
embryo’s van S tot 8 dagen oud (blastocysten) worden zogenaamde
embryonale stamcellen gewonnen. Deze stamcellen delen ook in

bet laboratorium snel en behouden de capaciteit om uit te groeien
tot alle verschillende celtypen (pluripotentie) van bet lichaam (ES
cellijnen). Deze ES cellijnen vormen zo een veelzijdig hulpmiddel
voor biju. (geneesmiddelen)onderzoek en kunnen gebruikt worden
voor het maken van cellen en weefsels voor transplantatiedoeleinden.
Hoewel humane embryonale stamcellen veelbelovend zijn voor het
bestuderen en behandelen van humane ziekten, blijft het gebruik van
dit type cellen voor sommigen een moreel problematische kwestie.
Sinds 2004 worden er in Nederland geen restembryo’s meer gebruikt
om ES cellen uit te isoleren, omdat er ruim voldoende bestaande
cellijnen verkrijgbaar zijn van verschillende bronnen in binnen- en
buitenland."”

Bij het creéren van embryoachtige structuren gaat het erom adulte cellen weer
pluripotent te maken. De cellen worden kunstmatig geherprogrammeerd.

Dat kan, want ‘door bijv. huidcellen te isoleren en in het laboratorium te
behandelen met speciale genen, kunnen ze worden geherprogrammeerd naar
een stadium waarbij de cellen weer de potentie hebben om uit te rijpen naar
alle verschillende lichaamscellen.” !® Deze cellen worden met een Engelse term
induced Pluripotent Stem Cells (iPS-cellen) genoemd. Ten opzichte van het
gebruik van embryonale stamcellen bestaan voordelen volgens een rapport
namens ZonMw:

Een belangrijk voordeel van iPS cellen is dat deze niet uit een embryo
worden verkregen, maar door herprogrammering van volwassen
lichaamscellen. Dit biedt de mogelijkheid om deze cellen in te zetten
voor celtherapie met lichaamseigen cellen van de patiént en ook

om het effect van (erfelijke) aandoeningen te bestuderen. Ethische

17 ZonMw, Verkenning pluripotent stamcelonderzoek. Den Haag: ZonMw, 2018, p. 9.

18 Zie ZonMw, Verkenning pluripotent stamcelonderzoek, p. 9: ‘Onderzoek van Gurdon en
Yamanaka (Nobelprijs voor Fysiologie en Geneeskunde, 2012) heeft aangetoond dat
pluripotente stamcellen ook uit volwassen lichaamscellen kunnen worden gemaakt.’
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bezwaren omirent het gebruik van embryonale cellen zijn hierbij niet
aan de orde.”

Als het gaat om het gebruik van embryoachtige structuren heeft ZonMw

een eerste verkenning uitgevoerd. In het rapport komt ZonMw tot twee
hoofdlijnen van onderzoek, die elk voor een deel invulling geven aan de doelen
die het regeerakkoord beoogt.?’

Hoofdlijn 1: Verdere ontwikkeling van een breed scala aan iPS-cellijnen
en iPS-organoiden voor onderzoek naar erfelijke aandoeningen.

In deze hoofdlijn worden twee modelsystemen genoemd. Allereerst is dat het
onderzoek met iPS-cellijnen. Met behulp van iPS-cellijnen kan een diversiteit
aan onderzoek naar erfelijke ziekten worden gedaan. Daarnaast kunnen uit
iPS-cellen organoiden (speciaal gekweekte miniorganen) worden gemaakt. Deze
3D-structuren kunnen als ziektemodel dienen voor bepaalde orgaanspecifieke
aandoeningen. Dat is het tweede model: onderzoek met iPS-organoiden.
Omdat dit onderzoek nu al niet plaatsvindt met embryo’s, zal stimulering en
uitbreiding van dit onderzoek niet tot vermindering van gebruik van embryo’s
voor onderzoek leiden. Binnen deze eerste hoofdlijn kan wel concreet aan
onderzoek naar en eventuele behandeling van erfelijke aandoeningen worden
gewerkt, met mogelijke impact voor patiénten op de middellange termijn.

Hoofdlijn 2: Verdere ontwikkeling van alternatieve embryomodellen.

Binnen deze hoofdlijn worden drie modelsystemen genoemd.
o Allereerst blastoiden, een 3D-structuur die lijkt op een embryo van
enkele dagen oud.

19 ZonMw, Verkenning pluripotent stamcelonderzoek, p. 9. Overigens kan gesteld worden
dat het gebruik van deze geherprogrammeerde cellen niet zonder ethische dilemma’s
is. Gerard Adelaar plaatste in een artikel in Christen Democratische Verkenningen in
2017 enkele ethische kanttekeningen bij het herprogrammeren van cellen. Hij wijst erop
dat wellicht de mogelijkheid ontstaat om geslachtscellen uit normale lichaamscellen
te ontwikkelen. Een dergelijke kunstmatige geslachtscel zou een mogelijkheid bieden
aan vrouwen die de vruchtbare leeftijd gepasseerd zijn toch een eigen geslachtscel
te gebruiken voor een zwangerschap. Adelaar wijst verder op de theoretische optie
dat een vrouw haar eigen eicellen laat bevruchten met zaadcellen die uit haar eigen
lichaamscellen ontwikkeld zijn. Adelaar erkent dat het zover nog niet is, maar plaatst
de kanttekeningen in het kader van de zich altijd verder ontwikkelende medische
technologie. Wat vandaag ondenkbaar is, of alleen in fantasie bestaat, kan morgen een
reéle optie blijken. Zie: Gerard Adelaar, ‘Welke mensen wil het CDA doorgeven?’, p. 16.

20 Zie: ZonMw, Verkenning pluripotent stamcelonderzoek. Den Haag: ZonMw, 2018.
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e In de tweede plaats gastruloiden, een 3D-structuur die lijkt op een
embryo in de fase vlak na innesteling, gastrulatie.
e Tot slot geslachtscellen en embryo’s uit iPS-cellen.

Uit iPS-cellen kunnen op embryo’s lijkende 3D-structuren in verschillende
stadia van de ontwikkeling gemaakt worden, zogenaamde blastoiden en
gastruloiden. Dit zijn modelsystemen voor embryo’s, die tot op zekere hoogte
kunnen dienen als alternatief voor embryo-onderzoek. Het onderzoek
hiernaar bevindt zich in een zeer fundamenteel stadium; eerst moet het lukken
ook daadwerkelijk blastoiden en gastruloiden uit menselijke iPS-cellen te
ontwikkelen en moet onderzocht worden in hoeverre deze daadwerkelijk
representatieve modellen zijn voor menselijke embryo’s. Onderzoek naar (het
behandelen van) erfelijke ziekten volgt weer een fase later. Deze modelsystemen
kunnen nooit het vroege embryo (de fase tot enkele dagen na bevruchting)
nabootsen.

Uit iPS-cellen kunnen kunstmatige geslachtscellen gemaakt worden.
Daarvoor kunnen de iPS-cellen zo genetisch aangepast worden, dat ze —
eenmaal uitgegroeid tot eicel of zaadcel — na versmelting enkel kunnen leiden
tot niet-levensvatbare embryo’s (bijvoorbeeld doordat een essentieel gen voor
innesteling in de baarmoeder is uitgeschakeld). Daardoor is in dit geval geen
sprake van embryo’s in de zin van de Embryowet (een cel of samenhangend
geheel van cellen dat de potentie heeft uit te groeien tot een mens). Dit model
benadert het beste ‘normale’ embryo’s en kan als enige een alternatief bieden
voor de vroege fase van ontwikkeling (vanaf de bevruchting) en daarmee
voor speciaal gekweekte embryo’s. Het onderzoek bevindt zich nog in een
fundamentele fase; er zijn nog uitdagingen om uit menselijke iPS-cellen
geslachtscellen te laten groeien. Ook dit modelsysteem kan dus pas op langere
termijn gebruikt worden.

Vooral bij de tweede hoofdlijn is de ethische reflectie nog pril. De
modelsystemen roepen de vraag op wat hun morele en juridische status is.
Daarbij is het de vraag of er sprake is van het creéren van leven bij het tot
stand brengen van niet-levensvatbare embryo’s met uitgangsmateriaal dat
leven per definitie uitsluit. Op deze vragen is tot op heden nog geen eenduidig
antwoord geformuleerd.
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Embryostructuren en wetgeving

Het lijkt op korte termijn nodig om op dit punt (internationale) wetgeving aan te
passen. Een voorbeeld dat onderzoekers van Harvard Medical School beschrijven
in het tijdschrift eLife illustreert dit. In een kweek van geinduceerde stamcellen
was spontaan een embryoachtige structuur ontstaan. In de embryoachtige
structuur was zelfs iets waar te nemen wat leek op de primitiefstreep. Normaal
gesproken het punt waarop onderzoek naar embryo’s volgens internationale
wetgeving gestopt behoort te worden. De onderzoekers hebben de celkweek uit
eigen beweging niet voortgezet. De wet loopt echter op dit punt achter, omdat
de wet zich richt op embryo’s die zijn ontstaan na een bevruchting. In dit geval
was daar geen sprake van, het ging om gekweekte cellen. De onderzoekers
hebben voorgesteld dat op dit punt nieuwe regelgeving moet komen waarbij
niet de tijd na de bevruchting als criterium wordt gesteld, maar de structuren die
aanleiding geven tot grotere beschermwaardigheid. Daarbij valt te denken aan de
eerste aanleg van het zenuwstelsel of een kloppend hart.”

Geslachtskeuze bij dragerschap

In Nederland bestaat de mogelijkheid om embryo’s op ernstige afwijkingen

te testen. Dat kan tijdens de zwangerschap, vanaf elf weken, via een
bloedonderzoek: de zogenaamde Niet-Invasieve Prenatale Test (NIPT). Op
deze manier kunnen vooral chromosoomafwijkingen worden opgespoord. In
het bloed van de moeder zit namelijk ook een klein beetje erfelijk materiaal
van de placenta. Dit DNA vanuit de moederkoek is bijna altijd hetzelfde als
dat van het kind. Het laboratorium dat de test uitvoert kan op deze manier
onderzoeken of er aanwijzingen zijn dat het kind een bepaald syndroom
heeft. Als de NIPT afwijkende waarden geeft, is vervolgonderzoek nodig. Dat
gaat door middel van een vlokkentest (op een klein stukje van de placenta)

en een vruchtwateronderzoek (via de buikwand wordt een klein beetje
vruchtwater opgezogen). Via deze tests kunnen ook erfelijke afwijkingen
worden opgespoord. De tests zijn niet zonder risico, er bestaat een kans op een
miskraam. Voor elke test afzonderlijk is dat een kans van twee op duizend. De

21 Het voorbeeld wordt beschreven door René Fransen in het hoofdstuk ‘Technische
ontwikkelingen rond het menselijk embryo’, in: Boer, Van Hoek en Mul, Geboren, niet
gemaakt, p. 37-38. Voor het artikel in eLife zie: John Aach, Jeantine Lunshof, Eswar lyer,
George M. Church, ‘Adressing the ethical issues raised by synthetic human entities with
embryo-like features’, in: eLife (21 maart 2017), doi 10.7554/e.life.20674.
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drie onderzoeken samen vallen onder de zogenaamde PreNatale Diagnostiek
(PND).

Met Preimplantatie Genetische Diagnostiek (PGD) is het mogelijk om
genetische afwijkingen al voor de zwangerschap in embryo’s in vitro op
te sporen. PGD wordt uitgevoerd bij stellen die een sterk verhoogd risico
hebben op het krijgen van een kind met een genetische aandoening. De
diagnostiek via deze weg kan alleen uitgevoerd worden in het geval van een
bevruchting door middel van IVE. Om te beoordelen of de wensouders in
aanmerking komen voor PGD wordt er gekeken naar vier criteria. Allereerst
kijkt men naar de ernst en de aard van de ziekte. Daarnaast worden eventuele
behandelmogelijkheden in ogenschouw genomen. In de derde plaats kijkt
men naar aanvullende medische criteria. Tot slot worden psychische en
morele factoren gewogen. Dit valt terug te lezen in de Regeling preimplaniatie
genetische diagnostiek die in 2009 is opgesteld.?

Om het onderzoek uit te kunnen voeren neemt men één cel van het
embryo weg. Dat gebeurt op dag drie van de ontwikkeling van het embryo,
dat dan uit zes tot acht cellen bestaat. Het onderzoek richt zich net als PND
op genetische afwijkingen. Met deze techniek kunnen daarmee ook erfelijke
ziektes opgespoord worden waarbij de kans groter is dat die overgedragen
worden op het nageslacht als het kind een jongetje of juist een meisje is. In dat
geval is het wettelijk toegestaan om via een IVF-behandeling een embryo te
kiezen met een bepaald geslacht om de kans te minimaliseren dat het kind met
de ernstige erfelijke ziekte wordt geboren.

De discussie die komende tijd in het verlengde hiervan gevoerd wordt,
is of geslachtskeuze ook toegestaan moet worden als daarmee de kans op
het dragerschap van een ernstige erfelijke ziekte geminimaliseerd wordt. Bij
‘dragerschap’ is er geen sprake van dat het kind zelf ziek kan worden, maar
wel dat toekomstig nageslacht mogelijk een kans heeft om de ernstige erfelijke
ziekte te krijgen.

Kweken van menselijke organen in dieren met iPS-chimaeren

Wanneer we spreken over chimaeren bedoelen we mengvormen tussen soorten.
Eenvoudig gezegd wordt een dierenembryo genetisch bewerkt, waardoor

een bepaald orgaan niet binnen het embryo zal groeien. Vervolgens worden
menselijke stamcellen ingebracht in het betreffende embryo. Deze menselijke

22 De Regeling preimplantatie genetische diagnostiek is in te zien via: https://wetten.
overheid.nl/BWBR0025355/2009-03-05.
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stamcellen zullen zich gaan ontwikkelen op de plek waar de dierlijke stamcellen
niet vertegenwoordigd zijn: de lege plek van het te ontwikkelen orgaan. Op
deze manier kunnen allerhande menselijke organen gekweekt worden in een
dier. Bij de donoroperatie levert het dier een orgaan voor de persoon die het
nodig heeft en zal het dier sterven.

Chimaeren komen dus tot stand door twee verschillende embryonale
cellen met elkaar te vermengen. Dat kunnen dier-diercombinaties zijn.

Maar met dezelfde techniek kunnen ook mens-menscombinaties en mens-
diercombinaties gemaakt worden. In de Embryowet is onderzoek met
chimaeren tot op zekere hoogte al gereguleerd in artikel 25b. Chimaeren (zowel
mens-dier als mens-mens) mogen zich volgens deze bepaling maximaal veertien
dagen ontwikkelen en het is verboden ze in te brengen in mens of dier.

Sinds kort is het echter ook mogelijk om chimaeren tot stand te laten
komen zonder embryonale cellen te gebruiken. In plaats hiervan worden
gewone menselijke cellen geherprogrammeerd (of: geinduceerd) tot
pluripotente stamcellen die vergelijkbare eigenschappen hebben als embryonale
cellen. Hieruit ontstaan zogenaamde iPS-chimaeren, die momenteel niet onder
de Embryowet vallen. Dat betekent dat het onderzoek met deze iPS-chimaeren
niet gereguleerd is.

De meest overtuigende klinische belofte van iPS-chimaeren is
het kweken van menselijke organen in dieren ten behoeve van de
transplantatiegeneeskunde. Binnen de wetenschap bestaat de hoop dat deze
techniek het op den duur mogelijk maakt menselijke weefsels en organen te
kweken in dieren zoals varkens en runderen. IPS-cellen zouden het meest ideaal
zijn omdat dit patiéntspecificke stamcellen zijn. Zo wordt de kans op afstoting
van het orgaan zo veel mogelijk gereduceerd. Uit onderzoek van het Rathenau
Instituut blijkt dat mens-diercombinaties weliswaar controversieel worden
gevonden, maar dat het merendeel van de bevraagde mensen niet principieel
voor of tegen is.?

Op dit moment is het niet zeker of de techniek veilig is. Bioloog René
Fransen stelt dat dierlijke cellen virussen kunnen bevatten die in het DNA
huizen. Dieren zelf kunnen dat virus-DNA onderdrukken, zij hebben er dan
geen last van. Maar als het virus-DNA overspringt naar menselijke cellen, kan
dat voor problemen zorgen.**

23 S.van Baalen, J. Gouman en P. Verhoef, Wezenlijk anders. Lessen voor de
maatschappelijke dialoog over het combineren van menselijk en dierlijk celmateriaal. Den
Haag: Rathenau Instituut, 2019.

24 Zie: Fransen, ‘Technische ontwikkelingen rond het menselijk embryo’, p. 36.
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Bij de vraag of en hoe onderzoek met mens-diercombinaties zoals
chimaeren gereguleerd moeten worden, speelt een aantal ethische overwegingen
een belangrijke rol. Deze betreffen in ieder geval natuurlijkheid®, (menselijke)
waardigheid en beschermwaardigheid, dierenwelzijn en de waarde (social
value) van het onderzoek. Ook de vraag naar de mate van vermenselijking van
de chimaera is relevant. Dat kan omdat menselijke cellen zich bijvoorbeeld
niet beperken tot de plek van het gewenste orgaan, maar zich ook verspreiden
naar andere organen (zoals het brein).?* Vermenselijking kan mogelijk leiden
tot een chimaera waarbij de morele status hoger is, en opschuift richting een
persoon, bijvoorbeeld door verbeterde cognitieve functie. Aan zo’n chimaera
zou vanwege deze verbeterde cognitieve functie wellicht een hogere morele
status en bijbehorende beschermwaardigheid omwille van zichzelf toegekend
moeten worden. Op dit gegeven is vanuit juridisch en ethisch oogpunt nog niet
voldoende gereflecteerd.

Mythologie in het lab

In de Griekse Oudheid bestond de chimaera als mythisch monster. Het was een
vuurspuwend wezen dat samengesteld was uit meerdere dieren: het lijf van een
geit, de kop van een leeuw en een staart van een slang. Het gevreesde wezen
werd volgens de Griekse mythologie gedood door de held Bellerophon. Hoewel
de Griekse Oudheid al vele eeuwen achter ons ligt, is het idee van de chimaera
springlevend. Nu niet als wreed, vuurspuwend wezen, maar in 