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Trykksak

Ungdommens bioteknologirad. Fra venstre
Vilde Berntsen, Gajanthini Vamathevan,
@yvind Lien og Peder Nyeggen. Les mer pa
side 6. Foto: Andreas Tjernshaugen /
Bioteknologiradet
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Bioteknologiradet er et frittstaende,
regjeringsoppnevnt organ, og ble forste
gang oppnevnt i 1991. Fram til 1. juni 2014
het organet Bioteknologinemnda.
Bioteknologiradet er hjemlet i lov om
humanmedisinsk bruk av bioteknologi
m.m. (bioteknologiloven) og lov om
framstilling og bruk av genmodifiserte
organismer (genteknologiloven).

Bioteknologiradet gir rad i saker som
gjelder bruk av bio- og genteknologi pa
mennesker, dyr, planter og mikro-
organismer. Videre skal Bioteknologiradet
skape debatt og tilby informasjon. I sine
vurderinger skal radet spesielt vektlegge
de etiske og samfunnsmessige konse-
kvensene ved bruk av moderne
bioteknologi.

Bioteknologirddet har 15 medlemmer og
fem varamedlemmer som er oppnevnt for
perioden 2014—2017. I tillegg inviteres seks
departementer til motene som observatorer.
Bioteknologirédets sekretariat holder til i
Oslo sentrum. Bioteknologiradet har et
budsjett pa 8,8 millioner kroner for 2015.

é Bioteknologiradet



Tenk globalt!

Av Kristin Halvorsen, leder for Bioteknologirddet

Genteknologiloven fra 1993 skal blant
annet sikre at framstilling og bruk av
genmodifiserte organismer (GMO-er)
skjer i samsvar med prinsippet om
baerekraftig utvikling. Det er et
ambisigst mal. For a vurdere hva som
er baerekraftig, ma man tenke globalt,
langsiktig og helhetlig.

I denne utgaven av GENialt kan du lese at
Bioteknologirddet har innvendinger mot
Miljedirektoratets bruk av baerekraftkriteriet
(s. 18). I mars 2015 anbefalte Miljodirektoratet
& tillate import av den genmodifiserte
maisen MONS810, men & forby dyrking i
Norge. Bioteknologiradet er kritisk til saks-
behandlingen. Miljodirektoratet la blant
annet vekt pd miljoekonsekvenser i begrun-
nelsen for at dyrking ber forbys i Norge.
Nar det gjaldt vurderingen av import, la
man derimot ikke vekt pa miljokonse-
kvensene av dyrking i produsentlandet. Det
er inkonsekvent og ikke i trdd med prinsip-
pene for & vurdere baerekraft som direktorat-
et selv gjor rede for i sin rapport om MONS810.

Skal vi ta stilling til om en GMO bidrar
til baerekraftig utvikling, er det ikke nok &
undersgke egenskapene til produktet som
eventuelt skal importeres til Norge. Man ma
ogsa se pa forholdene i landet der planten
dyrkes. Vurderingen er krevende fordi man
trenger opplysninger om miljomessige,
sosiale og gkonomiske forhold i andre land,
og fordi man mé vite hva slags dyrkings-
praksis den genmodifiserte planten inngar i.

Dessuten ma man ta stilling til hvilken type
landbruk dyrkingen av den genmodifiserte
planten skal vurderes opp mot, og man mé
forsgke & vurdere virkninger pé lang sikt.
Bioteknologiradet har foreslétt en del prin-
sipper for slike vurderinger av genmodifi-
serte plantesorter. Gjennom flere ar har vi
hatt et godt samarbeid med Miljedirektoratet
om a konkretisere kravene til plantesortene.
N& er vi opptatt av at resultatene av dette
arbeidet tas i bruk.

Det far konsekvenser 4 ta et sa vidtfavn-
ende begrep som barekraftig utvikling inn
ilovgivningen. Man ma tenke globalt og lang-
siktig. Det gjor ikke vurderingene enklere.
Men det leder i det minste oppmerksomheten
mot viktige sparsmal.

Derfor har Bioteknologiradet ogsa oppfor-
dret norske myndigheter til & sikre at Norge
beholder retten til 4 legge vekt pa genteknolo-
gilovens kriterier barekraft, samfunnsnytte
og etikk i vurderingen av genmodifiserte
organismer. Dette blir viktig nir EUs mat- og
forforordning skal tas inn i EQS-avtalen (se
side 9). Vi opplever at det er stor internasjonal
interesse for den norske genteknologilovens
brede kriteriesett. Da er det spennende om
Norge fortsatt vil holde fanen hayt for baere-
kraftig utvikling.

KOMMENTAR

GodcAusorsts

» Det far konsekvenser a ta et sa
vidtfavnende begrep som baerekraftig
utvikling inn i lovgivningen.
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Vil apne for

eggdonasjon

Bioteknologiradets flertall anbefaler a tillate eggdonasjon fra
kvinner som selv gjennomgar pravergrsbehandling (IVF).

Av Andreas Tjernshaugen

— DET FREMSTE ARGUMENTET for &
tillate eggdonasjon er at dette kan hjelpe
enkelte kvinner med & fi et etterlengtet
barn, sier Bioteknologirddets leder Kristin
Halvorsen.

Hun tilherer flertallet pd ni som anbe-
falte & dpne for eggdonasjon.

— Gjennom hele menneskets historie har
kvinnen som fgder et barn, ogsa vaert barnets
genetiske mor. A tillate eggdonasjon vil veere
et markert brudd med bade natur og kultur,
sier Inge Lorange Backer, som tilhgrte min-
dretallet pé seks som vil opprettholde forbu-
det mot eggdonasjon.

Radsmedlem Torolf Holst-Larsen arbeider
til daglig som lege ved fertilitetsklinikken

L)
P'L

Klinikk Hausken. Han ensket i utgangs-
punktet 4 &pne for flere grupper av eggdonorer.
— Men vi kan bygge opp et behandlings-
tilbud med utgangspunkt i egg fra kvinner
som behandles med IVF, sier Holst-Larsen.

Betingelser

Blant de ni medlemmene som vil &pne for
eggdonasjon, er det nemlig ulike syn pa hvilke

betingelser som bgr stilles.
Det standpunktet det er flertall for, er at
eggdonasjon tillates pa folgende betingelser:
» De donerte eggene er overskuddsegg fra
IVF-behandling (in vitro-fertilisering,
sékalt prgvergrsbehandling) etter at slik

behandling er avsluttet.

« De donerte eggene befruktes med partne-
rens sad, slik at det er en genetisk forbin-
delse mellom barnet og én av foreldrene.

— En del kvinner som gjennomgér IVF-
behandling har flere brukbare egg enn de som
trengs i deres egen behandling. Vi vil &pne for
at kvinner som vil vurdere & donere egg, far
tilbud om at de overskytende eggene fryses
ned. Hvis kvinnen fortsatt gnsker & donere
disse eggene etter at hennes egen behandling
er avsluttet, bar det veere tillatt. Kvinner som
har fétt assistert befruktning, har gjerne tenkt
godt gjennom spersmal rundt ufrivillig barn-
loshet og forskjellige behandlinger, og har
gode forutsetninger for 4 vurdere hva det
betyr & donere egg, sier Kristin Halvorsen.

-~y

Bioteknologiradet i arbeid. Uttalelsen om eggdonasjon ble vedtatt under radsmgtet pa Holmenkollen, Oslo 23.-24. mars 2015.
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» Gjennom hele
menneskets historie
har kvinnen som
faoder et barn, ogsa
veert barnets
genetiske mor.

— Mulig a bygge opp tilbud

Flere av rddsmedlemmene gnsker primeert &
dpne for eggdonasjon uten disse betingels-
ene, men bidro sekundaert til flertallsvedtak-
et. En av dem er Torolf Holst-Larsen.

— Jeg ville gjerne hatt muligheten til 4 ta
imot egg fra kvinner som gnsker & donere
for & hjelpe andre & bli gravide, selv om de
ikke selv gjennomgar IVF-behandling. Men
ogsd innenfor rammene som settes i fler-
tallsvedtaket, er det mulig 4 gi et tilbud om
eggdonasjon, sier Holst-Larsen.

— Hvordan ser du for deg at muligheten
for @ bli eggdonor skal tas opp med kvinner
som gjennomgdr IVF?

— Dette er helst aktuelt for unge kvinner
som far IVF pa grunn av mannens infertilitet.
Jeg ser for meg at hvis ultralydundersgkelsen
tyder pé at kvinnen har mange egg som kan
hentes ut, sper vi om hun kan tenke seg &
delta i en ordning hvor vi fryser ned noen
av disse med tanke pa at de kanskje kan
doneres senere. Nir kvinnen har fatt de
barna hun vil ha, sper vi om hun kan tenke
seg & donere de nedfrosne eggene.

— Vil det bli mange donorer med en slik
ordning?

— Det kommer an pd hvor mange som
takker ja til & delta. Men det er mange unge
kvinner som selv er fertile, som behandles
med IVF hvert ar fordi mannen har dérlig
sedkvalitet. Hvis for eksempel fem prosent
av dem skulle si ja, vil det bli snakk om en
god del egg.

For noen kvinner kan det etter hvert bli
aktuelt 4 ta i bruk de nedfryste eggene i
egen behandling. Holst-Larsen mener det
er rimelig & dpne for det. Avgjorelsen om
donasjon tas senere, etter at dette ikke
lenger er aktuelt.

- Gjennom hele menneskets historie har kvinnen
som fader et barn, ogsa veert barnets genetiske
mor, sier radsmedlem og jusprofessor Inge Lorange
Backer.

Ikke full anonymitet

Et stort flertall i Bioteknologiradet anbefaler
at ndr barnet blir myndig, ber det ha rett til
4 fa vite hvem donoren er. Dette er samme
regel som i dag gjelder for behandling med
donorsad.

— Et tilbud om eggdonasjon i Norge kan
bidra til at flere barn sikres denne retten.
Barn som fades etter saed- eller eggdonasjon
i utlandet, har ikke ngdvendigvis mulighet
til 4 f4 vite om donorens identitet, sier Kristin
Halvorsen.

Dobbeltdonasjon

Flertallet i Bioteknologiradet anbefaler ikke
4 apne for sdkalt dobbeltdonasjon, altsi at
donoregg befruktes med donorsaed. Et min-
dretall pa fire medlemmer vil tillate dette.

— Vi vil opprettholde en genetisk forbin-
delse mellom barnet og én av foreldrene.
Derfor bgr donoregg befruktes med partne-
rens sad, sier Kristin Halvorsen.

— Jeg mener dobbeltdonasjon bgr tillates.
Da blir det ogsé mulig & hjelpe par der verken
mannens s&d eller kvinnens egg kan brukes,
og lesbiske par som trenger eggdonasjon. Det
viktigste er at barnet far god omsorg. Jeg er
ikke sd opptatt av den genetiske forbindelsen,
sier Torolf Holst-Larsen.

Mindretallet som vil tillate dobbeltdona-
sjon, vil ogs4 tillate embryodonasjon. Det vil
si donasjon av ferdig befruktede egg som blir
til overs etter provergrsbehandling.

Aldersgrense

Hvis eggdonasjon blir tillatt, ber den ovre
aldersgrensen for 4 fa satt inn donoregg veere
45 &r ved ventet fodsel (termin), anbefaler
Bioteknologiradet. Flertallet p4 14 medlem-
mer mener grensen ber vere absolutt. Ett

- Vi kan bygge opp et behandlingstiloud med
utgangspunkt i egg fra kvinner som behandles med
IVF, sier lege og radsmedlem Torolf Holst-Larsen.

medlem mener grensen bgr veere veiledende.

Et flertall p4 13 medlemmer mener pre-
missene for eggdonasjon, dersom slik dona-
sjonblirtillatt, ber vaere som for seeddonasjon.
Det betyr at donasjonen ber foregd via en
eggbank, og at donorens identitet ikke skal
vere kjent for paret som mottar egget. Barnet
skal ha rett til & f4 vite donorens identitet nar
det fyller 18 ar. Ett medlem av rddet mener at
man ogsa bar tillate at en kvinne med naer til-
knytning til paret donerer egg. Et annet
medlem gar inn for at eggdonorer ber ha
mulighet til § kreve anonymitet, slik at barnet
ikke kan f& opplyst donorens identitet ved
myndighetsalder. ¢

Bioteknologiloven forbyr eggdonasjon

i Norge.

Regjeringen har satt i gang en
evaluering av bioteknologiloven.

Bioteknologiradets uttalelser er rad
til myndighetene. Bioteknologiradet
bestemmer ikke hva som er tillatt
eller forbudt.

Det er politisk uenighet om egg-
donasjon. Partiene pa Stortinget har
ulike syn (se GENijalt nr. 3-2014).

Regjeringen planlegger en stortings-
melding om bioteknologiloven.
Eventuelle lovendringer ligger
antakelig flere ar fram i tid.

2-2015 // GEN]alt 5



finne idrettstalenter.

Av Truls Petersen

for Ungdom-
mens bioteknologirdd mette helse- og
omsorgsminister Bent Hgie fredag 22.
mai. De la fram sitt syn pé framtidens bio-
teknologilov — og konklusjonene fra klasser
over hele Norge.

Det var Bioteknologirddet som inviterte
landets videregdende skoler til & bli med p&
prosjektet Ungdommens bioteknologirad.
Bakgrunnen er at bioteknologiloven skal
revideres, og helseministeren har bedt Bio-
teknologiradet legge til rette for en bred
debatt om loven.

Elevene har svart pd spersmal om blant
annet gentester, assistert befruktning og
fosterdiagnostikk.

I alt 62 klasser fra 17 fylker har levert.
Det betyr at godt over 1000 elever har del-
tatt i prosjektet.

— Det er tydelig at dette er temaer som
engasjerer. Elevene har jobbet grundig med
sporsmalene, sier Bioteknologiradets leder
Kristin Halvorsen.

— Det er interessant for oss a fa vite hvor-
dan skoleelever ser pa spersmaélene vi arbei-
der med. Dessuten er det veldig viktig at
ungdom og unge voksne setter seg inn i spors-
mal om bioteknologi. De som vokser opp na,
vil st overfor tilbud som ikke eksisterte for
tidligere generasjoner, sier Halvorsen.

Ja til frysing av egg

Ett av sporsmaélene skoleklassene har dis-
kutert, handler om frysing av eggceller. Bor
det veaere lov for kvinner som ikke har noen
spesiell medisinsk rsak, & fryse ned egne
egg for 4 sikre seg muligheten til & bli
gravid senere i livet? Her svarte et klart
flertall av skoleklassene ja. Elevene trekker
frem argumenter som fleksibilitet nér det
gjelder jobb, og det at mange ikke har

oga rad

Over tusen skolelever har sagt sin mening om fremtidens bioteknologilov.
Et flertall av klassene sier ja til surrogati og nei til gentesting av barn for a

funnet den rette for man er godt opp i tretti-
arene. En tydelig bekymring, bade blant de
som er imot, og de som er for metoden, er at
den &pner for at barn kan fa foreldre som er
for gamle. Mange av de som har gétt inn for
at nedfrysing ber bli tillatt, anbefaler en
ovre aldersgrense.

P& dette punktet falt flertallet av ung-
dommene ned pa motsatt konklusjon av
Bioteknologirddets flertall. Da Bioteknolo-
girddet behandlet saken i hgst mente fler-
tallet at et slikt tilbud kan skape gkt press
mot unge kvinner fra arbeidsgiver eller
andre om & utsette graviditet.

Vil beskytte barns gener

Et annet sporsmal elevene ble invitert til &
ta stilling til, gjelder gentesting av barn. Et
stort flertall av skoleklassene mener at gen-
tester av barn kun skal brukes for & under-
soke anlegg for alvorlig sykdom som det er
mulig a forebygge tidlig. Elevene er kritiske
til tester for talenter, personlighetstrekk og

andre personlige egenskaper som ikke har
med sykdom & gjore.

Klasse 1STD ved Skeisvang videre-
gdende skole i Rogaland skriver at alle
onsker det beste for sine barn, men advarer
mot «overivrige foreldre». Klassen trekker
frem gentester for idrettstalenter, og sper
om resultatene fra slike tester vil gjore noe
godt for foreldrenes innstilling til barna.

Klasse 1STA fra samme skole sier det
slik: «Barn burde selv finne ut hva de liker,
uten & fole press fra foreldre og samfunn».

Mange for surrogati — med betaling
Mange klasser skriver at sporsmalet om
surrogati forte til mye diskusjoner, og flere
er delt i sitt syn.

Tendensen er likevel et flertall for sur-
rogati. De som er for, skriver at det ber
veaere strengt regulert, og mange sammen-
ligner med reglene som finnes for adopsjon.

I samfunnsdebatten om surrogati er det
en del som mener surrogati er etisk mer
forsvarlig dersom den som barer frem
barnet, ikke far betalt, sakalt altruistisk
surrogati. Svarene fra elevene er ganske
tydelige pd at surrogati, dersom det skal
vere tillatt, ber veere med betaling.

Her kom flertallet av skoleklassene til
en helt annen konklusjon enn Bioteknolo-
giradet (se side 8).

Ogsa fedre har rett til personvern

Skoleelevene diskuterte ogsa om det bor vere
tillatt 4 teste noens DNA uten & sporre om til-
latelse. Her ble elevene bedt om & diskutere

farskapstester. Hvis du er i tvil om faren din
er din biologiske far — er det greit & sende inn
et harstrd av ham uten at han vet det?

Svarene viser at elevene er opptatt av
barns rett til 4 kjenne sitt biologiske opphav.
Likevel er elevene tydelige pé at ogsé fedre
har rett til personvern. Noen kaller det &
teste uten samtykke for et tillitsbrudd. Flere
sammenligner det med  stjele.

Klasse 1STC ved Sandvika videregdende
skole peker pé at FNs barnekonvensjon gir
alle rett til 4 kjenne sitt biologiske opphav.



Likevel har klassen stemt imot gentester
uten samtykke:

«Det kan hende du ikke er den eneste
som er usikker pa om faren din er din biolo-
giske far. Kanskje faren din selv lurer pa
om han er faren din, men ikke gnsker & fa
bekreftet eller avkreftet det. Da har han
rett til & leve i uvitenhet om dette. Det blir
feil av deg & skulle ta en test for & bekrefte
eller avkrefte at han er faren din, uten at
han vil det. Det er feil 4 gd imot hans vilje
fordi du er nysgjerrig.»

Nord-Gudbrandsdalen  videregidende
skole avdeling Otta i Oppland forteller at
gutter og jenter hadde ulikt syn pé spars-
malet:

«Guttene mente at det ikke burde vare
lov. De tenkte mer pé seg selv, hvis de hadde
gjort noen gravide. De syntes at det var
misbruk av identitet, og stjeling av DNA.»

«P& den andre siden var jentene. De
mente at dette burde vert lov. De mente at
man burde fa lov til & sjekke ved tvil, for de
ville vite hvem faren var.» @

Bioteknologiradets leder Kristin Halvorsen, @yvind Lien fra Molde videregadende skole i Mgre og Romsdal
og Sander Tennefoss Sgrbg, Skeisvang videregaende skole, Rogaland. Peder Nyeggen fra Sandvika videre-
gaende skole i Akershus deltok ogsa pa matet.

Statsraden bgd pa kake og satte av en time til & diskutere med elevene. Fra venstre: Helse- og omsorgsminister Bent Hgie, Gajanthini Vamathevan fra Elvebakken
videregaende skole i Oslo, Marit Sofie Turi fra Samisk videregaende skole og reindriftsskole i Kautokeino i Finnmark, Vilde Berntsen fra Sjgvegan videregaende skole
i Troms og Julie Tvergrov Pedersen fra Vagsbygd videregaende skole i Kristiansand i Vest-Agder.



Ja til blodprgve

Bioteknologiradet mener nye blodprgver bor brukes
pa linje med andre metoder for fosterdiagnostikk.

Den siste tiden har debatten gatt hgyt om en ny metode hvor
man undersgker foster-DNA fra en blodprgve av den gravide.
Metoden kalles NIPT, som star for non-invasive prenatal testing
(se ogsa side 10-11). Bioteknologiradet slar i sitt nye vedtak
fast at NIPT bgr kunne brukes til & undersgke fosteret etter de
kriteriene som til enhver tid gjelder for fosterdiagnostikk. For-
utsetningen er at metoden er godt nok vitenskapelig dokument-
ert og fyller vanlige krav til metodegodkjenning i helsevesenet.

Bgr bruke beste metode
Bioteknologiradet legger vekt pa at de som skal fa fosterdiag-
nostikk, bgr fa tilgang til den beste metoden fordi tidlig og presis
diagnostikk er en fordel. Dersom det er aktuelt & ta abort, er det
bedre at det skjer tidlig enn sent i svangerskapet. Samtidig er
Bioteknologiradet opptatt av at fosterdiagnostikk ikke ma bli en
offentlig rutineundersgkelse eller screening, og at foreldre ikke
skal bli padyttet ugnsket informasjon om fosterets arveanlegg.
Flertallet i Bioteknologiradet mener kriteriene for a fa foster-
diagnstikk bgr veere som i dag, slik at blant annet gravide over
38 ar far tilbud om fosterdiagnostikk. Ulike forslag om & senke
eller fijerne aldersgrensen fikk stgtte fra noen medlemmer av
radet, men oppnadde ikke flertall.

Sparom

Bioteknologiradet ber
myndighetene svare om
refusjonsordning for assistert
befruktning i utlandet.

latt i Norge.

— Vi pépeker det paradoksale i at norske

behandlingen de gjennomferer, ma vere til-

I et brev til Helse- og omsorgsdeparte-
mentet stiller Bioteknologiradet flere spors-
mal om ordningen.

Nei til surrogati

Flertallet i Bioteknologiradet vil innfere straff for personer som
betaler andre for a baere fram og fode barnet sitt.

Et samlet bioteknologirdad mener at kommersiell surrogati fortsatt ikke bgr veere
tillatt. R&dsmedlemmene ser det ikke som etisk akseptabelt & gjore det & baere
fram og fade et barn til en handling som utfgres mot betaling. Kommersiell surro-
gati medfarer ogsa risiko for at surrogatmoren utnyttes. Radet mener det i tillegg
er grunn til bekymring for at legalisering av kommersiell surrogati kan bidra til en
kommersialisering av forplantningsprosessen, hvor barnet kan bli behandlet som
en handelsvare. Et flertall pa tretten medlemmer mener at ogsa ikke-kommersiell
(altruistisk) surrogati ber veere forbudt. Et mindretall pa to medlemmer mener at
altruistisk surrogati under visse forutsetninger kan veere en akseptabel metode for
assistert befruktning.

Foreslar straff
Et flertall pa ti medlemmer mener det ber veere straffbart for privatpersoner & innga
avtaler om kommersiell surrogati med en surrogatmor eller en virksomhet som for-
midler surrogatitjenester, i Norge og i utlandet. Et mindretall pa tre medlemmer
mener det ber utredes om det kan gjgres straffbart & innga slike avtaler. Et annet
mindretall pa to medlemmer mener det ikke ber gjeres straffbart for privatpersoner
a innga surrogatiavtaler. Samtidig understreker hele Bioteknologiradet at det er
avgjgrende a ta hensyn til barnas beste. Uavhengig av hvordan surrogati lovregule-
res, ma barn som fgdes etter surrogati, sikres de samme rettigheter og muligheter i
livet som alle andre barn.

Vedtakene om surrogati og fosterdiagnostikk inngar som deler av Bioteknologi-
radets arbeid med evaluering av bioteknologiloven.

Av Hallvard Kvale

pasientrettighetsdirektiv gjor at norske
par né kan fa refusjon nar de gjennomferer
behandling med assistert befruktning i
andre EU/E@S-land. Ordningen innebeerer
at par som far assistert befruktning ved pri-
vatklinikker i disse landene, kan f& refun-
dert deler av utgiftene, mens par som
behandles ved norske privatklinikker, fort-
satt ma betale hele regningen selv. For a fa
refusjon mé paret ha henvisning fra spesia-
list i Norge og oppfylle bioteknologilovens
vilkér for behandling av barnlgshet, og

pasienter nd kan fd refusjon for assistert
befruktning ved privatklinikker i utlandet,
men ikke ved norske privatklinikker. I tillegg
reiser refusjonsordningen enkelte gkono-
miske og medisinske spersmal, som vi ber
departementet svare pa. Blant annet kan det
bli vanskelig 4 kontrollere at ingen misbruker
denne ordningen til & fi behandlinger de ikke
ville fatti Norge, sier nestleder i Bioteknologi-
rédet, Bjorn Myskja.

Spersmalene radet ber departementet

besvare er:

« Vil norske privatklinikker bli likebehandlet
med utenlandske nar det gjelder refusjon?

« Hva vil kostnadene for denne ordningen

Bjorn Myskja er nestleder i Bioteknologiradet og
professor ved NTNU.

vaere, og kommer eventuelle kostnader til
& pavirke tilbudet som gis i Norge?

» Hvordan kan man sikre at ordningen ikke
brukes til & betale eller delbetale for
behandlinger som ikke er tillatt i Norge?

« Vil det gis refusjon for behandlingsformer
som ikke er forbudt i Norge, men som fra-
rddes pd medisinsk eller annet faglig
grunnlag?

« Vil det iverksettes opplysningstiltak om
bioteknologilovens bestemmelser rettet
mot spesialistene som kan henvise til
assistert befruktning?



Gir EOS-rad

Bioteknologiradet ber om at Noreg ma halde fast ved den
norske genteknologilovgivinga i E@S-forhandlingane.

Av Audrun Utskarpen

DET ER VIKTIG for & halde pé nasjonal
réderett over dyrking og import av genmo-
difiserte matplantar, og kan i framtida og
komme til 4 gjelde fisk og husdyr.

Dei fleste som sgkjer om & fa godkjent
genmodifiserte organismar (GMO-ar) til
dyrking og til mat og for i EU/E@S, sokjer
no under mat- og foérforordninga i EU.
Mat- og forforordninga er ikkje teken inn
i E@S-avtalen enno. Det har vore for-
handla i fleire ar utan at resultatet av for-
handlingane er klart. Samstundes er
Noreg i gang med 4 vurdere om vi skal
godkjenne eller forby fleire GMO-ar som
er godkjende under mat- og forforord-
ninga, for & vere foerebudde nér ho blir
teken inn i norsk rett.

Berekraftig utvikling

Tidlegare sgkte dei fleste om & fa godkjent
GMO-ar under utsettingsdirektivet i EU.
Utsettingsdirektivet vart teke inn i norsk
rett gjennom E@S-avtalen i 2007. Noreg
fekk da inn i avtalen at vi kan leggje vekt pa
andre kriterium enn helse- og miljerisiko
nir vi vurderer dyrking og import av ein
GMO. Det vil seie at vi kan vurdere om
GMO-en bidreg til berekraftig utvikling, og
er samfunnsnyttig og etisk forsvarleg, slik
genteknologiloven krev.

Dersom Noreg ikkje far den same tilpas-
singa til mat- og forforordninga som til
utsettingsdirektivet, vil dei fleste sgkna-
dene om bruk av genmodifiserte plantar til
mat og for bli avgjorde i EU, utan at Noreg

FOTO: iStock

kan bruke andre argument enn helse- og
miljerisiko, og utan at vi sjglve kan avgjere
kva som skal importerast.

Foregangsland

Noreg har ein é&relang tradisjon for &
fremje berekraftig utvikling under fram-
forhandlinga av internasjonale avtalar og
blir rekna som eit faregangsland pa omra-
det. EU har nyleg vedteke at kvart land
sjolv skal kunne leggje ned forbod mot
dyrking av EU-godkjende GMO-ar. Nar
EU sin politikk ser ut til & gi storre nasjo-
nalt spelerom, meiner Bioteknologiridet
det er enda sterre grunn til 4 halde fast ved
ei offensiv rolle nér det gjeld berekraft,
samfunnsnytte og etikk. @
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nke tek

Fosterdiagnostikk har bestandig veert kontroversielt, fordi
noen velger a ta abort ut fra resultatene. Nye metoder gjagr

diskusjonen aktuell pa nytt.

Av Kristin Halvorsen, leder for Bioteknologiradet og

Sissel Rogne, direktor for Bioteknologiradet

fra fosteret finnes i
blodet til gravide kvinner. DNA-et kan under-
sokes ved hjelp av en blodpreve av mor fra
tiende svangerskapsuke og utover. Den nye
metoden, som kalles NIPT (non-invasive
prenatal testing), er nd i bruk i flere land for &
undersgke om fosteret har risiko for Downs
syndrom eller andre kromosomavvik.

Den er mer treffsikker enn KUB-testen,
som i dag brukes i Norge. Universitetssyke-
huset Nord-Norge er forst i Norge med &
soke om a fa ta i bruk NIPT for dem som i
dag féar tilbud om fosterdiagnostikk. Det

10

gjelder blant annet gravide over 38 ar og
gravide som tidligere har fatt barn med
alvorlig sykdom eller utviklingsavvik.

Testing av foster-DNA fra en blodpreve
handler ikke bare om Downs syndrom. Det
kan vaere en forbedring av tilbudet for dem
som har risiko for & fa et barn med alvorlig,
arvelig sykdom, og som i dag fér tilbud om
fosterdiagnostikk.

Etter hvert vil vi trolig kunne teste for
mange tilstander som vi i dag ser etter med
andre metoder. I prinsippet kan alle genene
til fosteret kartlegges, og det kan gjores for

PDIen

grensen for selvbestemt abort. Hvilke til-
stander hos fosteret skal det vere lov & fa
opplysninger om, og hvem skal fa tilbud om
den nye metoden?

Dette er spersmél vi som samfunn ma ta
stilling til.

Etiske utfordringer
Et tilbud om fosterdiagnostikk kan begrun-
nes pa ulike méter. For var det mer vanlig &
legge vekt pa at det var best for samfunnet at
det ble fodt feerre barn med utviklingsavvik.
I dag legger mange vekt pa valgfrihet —
at kvinnen og partneren selv skal fa velge
hva de mener er det beste for seg og sin
familie nar det gjelder fosterdiagnostikk og
eventuell abort. En kan ogsd begrunne fos-
terdiagnostikk med hensynet til familien,
og spesielt familier med en vanskelig livs-
situasjon fra for. Noen mener dessuten at
abort er et bedre valg enn & baere frem barn
som vil leve med store lidelser. Det vil veere



Rester av fosterets DNA kan isoleres fra en
 blodprave av mor. Foto: iStock

stor uenighet om hvilke tilstander som er s
alvorlige at det hensynet er relevant. For
noen familier kan fosterdiagnostikk vere
til hjelp med & forberede seg pa 4 ta vare pa
et barn med spesielle behov.

Plass til alle?

Et viktig spersmél er om utvidet adgang til
fosterdiagnostikk farer oss vekk fra mélet om
et samfunn med plass til alle. Noen som lever
med tilstander som gir tilgang til fosterdiag-
nostikk og abort, gir uttrykk for at de kjenner
seg krenket eller ugnsket pé grunn av disku-
sjonen om fosterdiagnostikk og abort.

Selv om det ikke er noe mal for myndig-
hetene & hindre at barn med visse tilstander
blir fedt, kan resultatet av valgfrihet rundt
fosterdiagnostikk i praksis bli at det blir fadt
faerre barn med disse tilstandene. Det har
skjedd i Danmark, der blir det fodt faerre
barn med Downs syndrom etter at alle gra-
vide fikk tilbud om fosterdiagnostikk.

Kristin Halvorsen er leder for Bioteknologiradet

Mange er bekymret for at denne utviklin-
gen kan gjare at barn med Downs syndrom
og deres foreldre mgter mindre forstielse.

Et spersmal man ogsé ma stille seg, er
hvordan tilbud om fosterdiagnostikk frem-
star for de gravide. Et offentlig tilbud kan av
noen oppfattes som noe de bgr ta imot, altsi
som en oppfordring om 4 teste fosteret.

Hvem skal fa fosterdiagnostikk?

Den politiske debatten om fosterdiagnos-
tikk og undersgkelser i svangerskapet bar
ikke begrense seg til en reprise av den for-
enklede diskusjonen om tidlig ultralyd i
forrige stortingsperiode. Vi ma ta inn over
oss de nye teknologiske mulighetene og dis-
kutere hvordan de skal brukes og reguleres.

Nar det né blir lettere & ta fosterdiag-
nostikk i form av en enkel blodpreve av
mor, kan flere gnske 4 ta testen fordi de er
urolige for & f4 et sykt barn. Aldersgrensen
péa 38 ar for fosterdiagnostikk vil da komme
under press.

Flere voksne tar ogsé gentester, og flere
kan komme til & ta berertester for & se om
de har arveanlegg for alvorlige sykdommer.
Da far de tilgang til fosterdiagnostikk etter
dagens regler. Ettersporselen etter foster-
diagnostikk kan da gke.

Verdivalg
Bioteknologiloven skal revideres, og det er en
anledning til 4 diskutere rammene for foster-
diagnostikk i Norge. Diskusjonen dreier seg
om hva som skal tilbys gravide i Norge, og hva
som skal veere tillatt etter norsk lov.
Konklusjonene vil ogsa veere et verdivalg.
Vi md samtidig erkjenne at tester ut over
dem som er tillatt i Norge, vil vaere tilgjenge-
lig i utlandet. Noen gravide vil fi undersgkt
barnets kjonn og arveanlegg tidlig i svanger-

Sissel Rogne er direkter i Bioteknologiradet

skapet utover det som er tillatt etter norsk
lov. Det bar ikke hindre oss i 4 lage norske
regler etter hva vi mener er etisk forsvarlig.
Rammene norske myndigheter setter, vil
ha stor betydning for valgene til det store
flertallet av foreldre, og diskusjonen rundt
eventuelle endringer vil bevisstgjore flere
om konsekvensene av fosterdiagnostikk. ¢

Artikkelen har tidligere veert publisert
i Aftenposten.

Se debatten

Debatten gikk hgyt pa Litteraturhuset i
Oslo da Bioteknologiradet inviterte til
debatt om fosterdiagnostikk.

Lillian Bondo, leder for den danske
jordmorforeningen, var blant gjestene.
Hun diskuterte med Lars @degard fra
Norges Handikapforbund, Guttorm
Haugen fra Oslo universitetssykehus og
en engasjert forsamling. Na kan du se
debatten pa nett. Opptaket ligger pa
bioteknologiradet.no og pa Bioteknologi-

radets Facebook-sider.
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overrasket over sin egen
reaksjon.

Av Elisabeth Larsen

HAR DU TATT DEG SELV i 4 lure pd om
du har talent for & lape fort? Eller om det er
genenes skyld at du ikke klarer & gé ned de
siste fem kiloene? Gentester du finner pa
nettet eller pa apoteket, reklamerer med at
de kan bringe deg narmere svaret. Litt bio-
logisk materiale, for eksempel spytt, er nok
til & gjennomfere en DNA-analyse.

Tone Fredsvik Gregers er forsker pa
Universitetet i Oslo, og vet mye om gentes-
ter. Siden hun er en ivrig mosjonist, var hun
nysgjerrig pA om hun hadde sprintgenet
eller ikke. Hun hadde lgpt maraton et par
ganger, og synes ikke tiden var sa bra. Kan-
skje hun kunne skylde p&d at musklene
hennes var bedre egnet til eksplosive idret-
ter? Mens Tone sto pa apoteket, s& hun
testen som ville vise om hun hadde anlegg
for overvekt, og kjopte den ogsa. Det er jo
goy & vite, tenkte hun.

Trege muskelfibre

Tone sendte en spyttprove til et svensk
firma og fikk svar en uke senere. Det sdkalte
sprintgenet finnes i to varianter, C og T, og
alle arver én variant fra hver av foreldrene.
De fleste har én av hver sort, altsd CT. Noen
har derimot to like: CC eller TT. CC er
koblet til hurtighet og eksplosiv styrke, for
genvarianten C gjor at kroppen kan produ-
sere proteinet alfa-aktinin-3, som er med
pa a lage raske muskelfibre. Genvarianten T
forer derimot til at proteinet ikke produse-
res. TT sies derfor & hore sammen med

utholdenhet og er vanligere hos langdistan-

NYSGJERRIG: Tone Fredsvik Gregers ville prave private gentester. Alt hun matte gjore, var & gni en .
bomullspinne p& innsiden av munnen og sende den til firmaet som tilbyr testen. Svaret var klart etter en uke. selopere, men den sammenhengen er ikke

Foto: Privat. sd godt kartlagt. Testen viste at Tone har
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EKSPLOSIV STYRKE: Det sakalte sprintgenet avgjgr om man har en bestemt type muskelfibre. Disse er til
hjelp i sprint, vektlgfting og andre idretter som krever en kortvarig kraftinnsats. Foto: iStock

TT, altsd genvarianten som er assosiert
med utholdenhet.

— Jeg kan altsd ikke skylde pé genene for
tiden min pa maraton, ler Tone.

— Men jeg ble ogs4 litt trist, for det betyr
at det er stor sjanse for at barna mine ogsa
mangler evnen til 4 lage raske muskelfibre.
Tristheten pa deres vegne er fremdeles der,
selv om det er irrasjonelt. Jeg vet jo at det er
mange gener som pavirker muskelfunksjo-
nen, og at det ikke hjelper med mange raske
muskelfibre hvis man ikke trener nok.

@kt risiko for fedme

Gentesten Tone tok for fedme, viste at hun
har fire genvarianter som gir henne 60 pro-
sent sjanse for hay BMI (kroppsmassein-
deks) hvis hun spiser mye energirik mat.
Selv om Tone er normalvektig, gjorde opp-
lysningen om gkt risiko for fedme at hun
ikke spiste potetgull og is en hel sommer.
Faren for overvekt 14 i bakhodet og gnagde.
Til tross for at Tone er forsker og visste at
betydningen av disse testresultatene er veldig
usikker, pavirket de sma valg i hverdagen.

Overasket
— Ble du overasket over din egen reaksjon
pd gentestene?

— Ja, til tross for at jeg rasjonelt og viten-
skapelig vet bedre, ble resultatet mer per-
sonlig enn jeg hadde ventet, forteller Tone.

— Hele familien var to uker i Syden, og
jeg satt i sola og spiste ikke en eneste is.
Selv om jeg vet at gentestene er usikre, og at
andre gener kan gi motsatt virkning, krop
vissheten om at jeg hadde gkt sjanse for &

bli overvektig, inn under huden min. Resul-
tatet er s endelig, siden jeg ikke kan gjore
noe for & forandre genene mine.

— Vil du anbefale andre a ta gentest for
G se anlegg for fedme?

— Hvis personen i utgangspunktet ikke
har anlegg for fedme, vil jeg ikke anbefale
det. Usikkerheten ved testen er hagy og nytte-
verdien er liten.

— Angrer du pd at du tok gentesten?

— Nei, sier Tone. Trege muskelfibre og
risiko for gkt fedme er ikke de mest sensi-
tive opplysningene jeg kan f om meg selv.
Men en gentest kan gjore folk utrygge og
engstelige. Er man bekymret for noe, bar
man heller gi til fastlegen sin og fa gjen-
nomfort tester som tolkes i sammenheng
med personens fysiske og mentale form.
Hvordan er det for eksempel 4 fa kjennskap
til risiko for kreft, demens og hjertesyk-
dom? Hvis du tar en gentest, ma du veere
sikker pé at du gnsker & vite.

Verdien av gentester

Fagfolk er kritiske til nytteverdien av gen-
tester av typen som Tone Fredsvik Gregers
tok. Forelopig er det veldig mye vi ikke vet
om hvordan genene virker sammen. P&
hjemmesiden til det svenske firmaet som
selger testene, tas det derfor forbehold.
Betydningen av om man har anlegg for a
danne muskelproteinet alfa-aktinin-3, mé
veies opp mot den gvrige genetiske arven:
«Det finnes mange gener som pavirker
muskelfunksjonen, og tolkningen av ut-
trykk og deres samvirke med hverandre er
meget kompleks.»

» Jeg vet jo at det

er mange gener som
pavirker muskel-
funksjonen, og at det
ikke hjelper med
mange raske muskel-
fibre hvis man ikke
trener nok.

Norsk lovgivning

Bioteknologiloven stiller strenge krav til
genetisk veiledning hvis pasienter skal
testes for arvelig sykdom eller sykdoms-
risiko pé norske sykehus. Men loven gjelder
ikke for privatpersoner som bestiller tester
fra utlandet. Apotekkjeden Boots begynte
sommeren 2014 & selge fire gentester i
Norge, og Tone Fredsvik Gregers kjopte
sine gentester her. Testene omfattet gener
som har betydning for laktoseintoleranse,
okt risiko for blodpropp, klassifisering av
muskelegenskaper og fedme. Kjeden har
siden fjernet testene for fedme og blod-
propp i pévente av norske myndigheters
vurdering av disse testene. ¢




Genetisk diskriminering av

overvektige:

Verdensledende professor i bioetikk foreslar dyrere flybilletter
for overvektige. Genetisk diskriminering, hevder kritiker.

Av Truls Petersen

DEN INNFLYTELSESRIKE australske
filosofen Peter Singer har foreslétt at over-
vektige ber betale en ekstra avgift nir de
kjoper flybillett. Vi blir feitere, pépeker
Singer. Den ekstra vekten koster, bade for
flyselskapene og for miljoet. P4 samme
méte som vi dag betaler ekstra for overvekt
pé bagasjen, bar det samme gjelde for tunge
kropper. En eller annen normalvekt ber
etableres. De som veier mer, betaler mer, de
som veier mindre, fir rabatt.

— Samfunnsproblem

Et hovedpoeng for Singer er at fedme ikke
bare er en personlig sak, men et samfunns-
problem. Fedme forer til gkte kostnader for
neringsliv og myndigheter: Sykehus ma
kjope mer solid utstyr, likhusene trenger
storre frysere, bedrifter taper penger i form

—

. UL AV

av sykefraveer. Og desto tyngre passasje-
rene pa et fly er, desto storre er kostnadene,
bade for flyselskapet og miljget.

P4 samme méte som vi diskuterer over-
befolkning, bgr vi nad diskutere fedme,
mener filosofen.

Forslaget har skapt debatt. Er dette
genetisk diskriminering? Teorier om rett-
ferdighet slar fast at man ikke skal for-
skjellsbehandles negativt pd grunn av
egenskaper man selv ikke kan noe for, eller
som det er vanskelig 4 endre. Det gjelder
seerlig medfedte egenskaper, slik som
kjonn og hudfarge. Dette prinsippet finner
vi ogsd i den norske bioteknologiloven,
som forbyr «diskriminering pa grunnlag
av arveanlegg».

Hva med overvekt? Singer hevder at selv
om overvekt kan ha en medfedt arsak, er

F,

.(

ikke forskjellsbehandling nedvendigvis galt.
I motsetning til helsehjelp er det 4 fly ingen
menneskerett, pdpeker Singer. Derfor er en
slik avgift ikke diskriminerende.

- Undertrykking

En annen filosof, amerikaneren Matt Eller,
har i en artikkel argumentert mot Singers
syn. Eller papeker at det generelt ikke kan
vere slik at ulikheter overvektige opplever,
er rettferdige og derfor moralsk akseptable.
Fedme har medfedte &rsaker, hevder Eller,
slanking er dessuten svert vanskelig, og
operasjon er risikabelt. Nar ulempene over-
vektige opplever, i tillegg er systematiske og
alvorlige, er det ifolge filosofen riktig & kalle
dette diskriminering og til og med under-
trykking. Dette er urettferdig, og det er et
samfunnsproblem, hevder Eller. ¢

Betingelser for sveert overvektige flypassasjerer har vaert omstridt lenge. Bildet er fra 2002, da det amerikanske flyselskapet Southwest begynte a kreve betaling for
et ekstra sete i enkelte tilfeller. Foto: Stefan Zaklin / iStock.
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Pa vei mot det

genmodifiserte
mennesket?

Forskning pa genmodifiserte
embryoer skaper debatt.
Ledende fagpersoner advarer
mot konsekvensene og krever
at all slik forskning stanses
inntil videre.

Av Sigrid B. Thoresen

EN NY bioteknologisk aera begynte med
sekvenseringen av menneskets genom i
begynnelsen av dette artusenet. @kende
kunnskap om de ulike genenes funksjoner
har gitt oss stadig nye legemidler for behand-
ling av en rekke lidelser. Men det medisinske
potensialet for forskning pa menneskets
genetikk stopper ikke der. I flere artier har
forskere ogsé undersgkt muligheten for a
kurere livstruende genetiske sykdommer
gjennom genterapi. Mélet er 4 bytte ut selve
sykdomsgenet ved 4 endre DNA-et.

Tross enkelte vellykkede utprgvinger av
genterapi for sjeldne arvelige sykdommer
de siste tidrene har resultatene i stor grad
latt vente pé seg. De viktigste arsakene til
dette har veert lite effektive metoder og til
dels alvorlige bekymringer for hva de lang-
siktige konsekvensene av slik behandling
kan vere. P& grunn av det store potensialet
dersom man finner effektive teknikker, har
det likevel blitt investert store ressurser i
jakten pé sikre og effektive genmodifise-
ringsmetoder.

Ny metode, nye muligheter

Et stort gjennombrudd kom i 2012. For-
skere oppdaget da hvordan de kunne
utnytte et system bakterier bruker til & for-
svare seg mot virus, til & klippe og lime i
DNA. Metoden, kalt CRISPR/Casg9 (se figur),

Embryo etter noen fa celledelinger. Menneskeembryoer ble nylig genmodifisert av kinesiske forskere.
Slike forsgk er sveert omstridte. Foto: iStock.

er en revolusjonerende teknikk sé enkel at
enhver person med basiskunnskaper innen
molekylerbiologi kan bruke den. Etter
hvert som denne teknikken finpusses og
effektiviseres, kan man i teorien endre et
hvilket som helst gen eller annet DNA.
Dette er nyttig for & forske pd hvordan
gener virker, eller hvordan de pévirker syk-
domsutvikling. Slik forskning kan sette oss
pa sporet av nye muligheter for 4 behandle
sykdom. Det finnes ogsé et stort potensial
for CRISPR/Cas9 innen klinisk genterapi,

for alt fra sjeldne arvelige sykdommer til
mer vanlige sykdommer som kreft, hjerte-
og karsykdommer, infeksjoner og nevrolo-
giske lidelser.

Endring av arvematerialet?

Forelopig har genterapi pd mennesker
begrenset seg til malrettet endring av
enkelte kroppsceller. Men hva om vi kunne
bytte ut sykdomsgener pa forhdnd? Ved &
genmodifisere kjonnsceller eller embryoer
kan man i teorien kurere sykdommer >>
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Forskerne Jennifer A. Doudna (til venstre) og Emmanuelle Charpentier ble i november 2014 hedret med forskningsprisen Breakthrough Prize for sitt arbeid med
CRISPR, en ny metode for genmodifisering. Her fra utdelingsseremonien. Foto: Reuters / NTB Scanpix

ikke bare i enkeltindivider, men ogsa i kom-
mende generasjoner. Dette er en spesielt
kontroversiell grense & krysse siden konse-
kvensene pé lang sikt er uvisse. Vi vet for
eksempel ikke alt om hvordan ulike gener
pavirker hverandre eller var fysiologi. Med
dette folger mange nye etiske problemstil-
linger.

Den raske utviklingen av CRISPR/
Cas9-metoden, kombinert med rykter om
at forsgk pa genmodifisering av menneske-
embryoer allerede pagikk, fikk nylig det
internasjonale vitenskapsmiljget til & rea-
gere. I januar 2015 mottes en gruppe
ledende forskere og etikere til debatt i Napa
i California. En av forskerne var Jennifer
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Doudna, en av kvinnene som oppdaget
CRISPR/Casg-metoden. gikk
sammen om en uttalelse hvor de pd det

Gruppen

sterkeste frarddet genmodifisering av
kjonnsceller og embryoer fra mennesker
med sikte pa medisinsk behandling inntil
speorsmalene om lovregulering av slike

forsek er avklart. Ogséa andre talsmenn fra

vitenskapsmiljoet har gitt aktivt ut og
advart mot farene ved slik forskning.

Genmodifiserte menneskeembryoer

Kort tid etter at disse advarslene ble offent-
liggjort, kom den forste vitenskapelige
artikkelen som dokumenterer genmodifise-
ring av menneskeembryoer. Artikkelen ble

publisert av kinesiske forskere, ledet av
Junjiu Huang ved Sun Yat-sen-universitetet
i Guangzhou. Ved hjelp av CRISPR/Cas9
ville de endre genet som forarsaker beta-
talassemi, en blodsykdom som reduserer
produksjonen av hemoglobin og dermed
hindrer oksygentransport til kroppen via
rogde blodceller.

Selv om det er delte meninger om nytten
av studien, er det bred enighet om én ting
— at den viser at metoden i dag er uegnet til
medisinsk bruk fordi den er for usikker. Det
gjelder uansett hva man i prinsippet matte
mene om de etiske sidene ved & genmodifi-
sere menneskeembryoer. Av embryoene
som overlevde injeksjonen av CRISPR/
Cas9 og ble testet, hadde omtrent halvpar-
ten fatt det riktige genet kuttet. Av disse
hadde kun 14 prosent fatt genet erstattet
med den spesialdesignede DNA-sekvensen
forskerne onsket & sette inn. I tillegg var det
flere embryo der ikke alle cellene hadde like
endringer i genet.



Mest bekymringsverdig var det at
mange av embryoene hadde fatt kutt andre
steder i DNA-et. Enzymet Casg tillater
nemlig en viss variasjon i DNA-sekvensen,
og kan derfor kutte gener som ligner pa
genet som skal endres. To andre gener som
ble kuttet kan forarsake henholdsvis alvor-
lig immunsvikt og nevrologisk lidelse hvis
de har defekter. I tillegg begrenset de kine-
siske forskernes analyse seg til kun deler av
genomet, sd omfanget av utilsiktede effek-
ter var derfor sannsynligvis hgyere enn
rapportert.

Ugnskede kutt i DNA-et kan veere alvor-
lig nok i kroppsceller, og kunne hatt virke-
lig katastrofale folger dersom det skjedde i
embryoer som fikk utvikle seg til mennes-
ker. Da ville alle kroppens celler vere
pavirket, og genfeilene ville ogsa gatt i arv
til fremtidige generasjoner. Dette viser at
metoden ikke er presis nok for & genmodifi-
sere mennesker, og dermed kan behandlin-
gen fore til nye alvorlige sykdommer.

Delte meninger

Den overveiende responsen pé studien har
vaert avsky og vantro i vitenskapsmiljoet,
og har forsterket onsket om et frivillig
moratorium — en stans av all genmodifise-
ring av kjonnsceller og embryoer fra men-
nesker inntil videre. Likevel er det enkelte
som mener slik forskning er nyttig, siden
den utvetydig viser at CRISPR/Casg-meto-
den forelopig er upresis. Dersom den i
fremtiden skal brukes til genmodifisering
av mennesker, trengs derfor videre forsk-
ning for 4 tillate utvikling og raffinering av
metoden. Noen mener ogsa det er aksepta-
belt & bruke overskuddsembryoer som ikke
er levedyktige, fra IVF-forsek, slik de kine-
siske forskerne gjorde. Likevel kan nettopp
utvalget av embryoer, hvor hvert egg hadde
blitt befruktet av to sadceller, vaere én av
arsakene til den haye feilprosenten i gente-
rapien.

Ogsa utgiverne av vitenskapelige tids-
skrifter er uenige om de etiske sidene ved
slik forskning. Ifolge Huang nektet bade
Nature og Science, de mest prestisjetunge
naturvitenskapelige tidsskriftene i verden,
& publisere studien, delvis grunnet etiske
betenkeligheter. Sjefredakteren for tids-
skriftet Cell, en annen tungvekter, uttaler
at de kunne vurdert a publisere slike arbei-
der dersom de var av hgy teknisk og etisk
standard. Det lite kjente kinesiske tids-
skriftet Protein & Cell, som faktisk publi-
serte Huang-studien, har uttalt at de gjorde

det som en advarsel til andre, og at det ikke
skal regnes som en stotte til slikt arbeid.
Andre igjen ser pd publikasjonen som et
forsek pé a f& oppmerksomhet og mener at
det faktum at det kun tok to dager fra artik-
kelen ble mottatt til den ble akseptert,
vitner om mangel pa grundig fagfellevurde-
ring og etiske diskusjoner.

Etiske utfordringer
CRISPR/Casg9-metodens enkelhet og store
potensial har gjort at den er blitt omfavnet
og raskt tatt i bruk av bade forskere og bio-
teknologisk industri verden over. Dette har
fort til stadig akselererende forbedring av
teknikken, og en forventning om at den
snart vil bli tryggere og mer presis. Selv om
den norske bioteknologiloven forbyr forsk-
ning eller genterapi som medforer genetiske
endringer som kan ga i arv hos mennesker,
er ikke lovgivningen like klar i mange andre
land. Huang-studien har skapt presedens,
og det forste steget mot genmodifiserte men-
nesker er tatt. I folge Nature sier ryktene at
flere genmodifiseringsforsgk pad embryoer er
underveis i Kina.

CRISPR/Cas9-metoden

A kurere livstruende sykdommer er i seg
selv et nobelt mal og en hoveddrivkraft bak
onsket om a4 genmodifisere kjennsceller og
embryoer fra mennesker. Mange er likevel
redde for at vi med forbedrede og mer kost-
nadseffektive teknikker over tid vil senke
terskelen for hva som er etisk forsvarlig, og
dermed bevege oss i retning av et sorte-
ringssamfunn. Skal vi eliminere gener som
gir anlegg for ugnskede, men ikke livstru-
ende tilstander som for eksempel benskjor-
het eller overvekt? Hva med & kunne
pavirke egenskaper hos sine avkom som
intelligens og utseende?

Det er vel verdt & sette denne debatten
pa dagsordenen ogsa her hjemme. Huang-
studien viser at vi fortsatt er et godt stykke
unna trygg bruk av CRISPR/Casg-metoden
i medisinsk behandling. Likevel antyder
den raske utviklingen og at forskerne er
delt i synet pa denne forskningen, at vi en
dag kan komme dit.

Sigrid Thoresen er postdoktor ved Institutt
for kreftforskning pad Radiumhospitalet
Oslo universitetssykehus.

For noen ar siden studerte forskerne Emmanuelle Charpentier og Jennifer Doudna hvordan
enkelte bakterier beskytter seg mot virusinfeksjoner. | sitt DNA har bakterier spesielle
sekvenser kalt CRISPR (Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats), som
stammer fra virus. Nar en bakterie senere infiseres, kopieres CRISPR-sekvensene til RNA,
som deretter brukes av et enzym kalt Cas9 til & kutte virusets matchende DNA. Det
Charpentier og Doudna innsd, var at det samme systemet, med enkle tilpasninger, kunne
brukes til & kutte og bytte ut spesifikke sekvenser i menneskets DNA.

Cas9

gRNA

DNA \
cellekjernen l
Kuttet DNA
. {
Spesialdesignet DNA reparert med
DNA ny sekvens

Ved genmodifiseringsforsgk guides enzymet Cas9 av et spesielt RNA-molekyl kalt gRNA eller guide-RNA,
som binder til en matchende sekvens i cellens DNA. Cas9 kutter sa begge DNA-traddene, og bruddet kan
deretter repareres av andre enzymer, for eksempel ved a sette inn spesialdesignet DNA.
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GMO-kritikKk til

Miljedirektoratet

Bioteknologiradet
kritiserer Miljgdirektoratet
si handsaming av ein
genmodifisert maissort.

Av Audrun Utskarpen

MAISEN MONS810 er genmodifisert slik
at han produserer insektgift og derfor er
resistent mot visse skadeinsekt. Desse ska-
deinsekta finst knapt i Noreg. MON810 er
godkjend til dyrking, import, tilverking og
for i EU, og regjeringa skal derfor vurdere
om Noreg skal godkjenne eller forby han.

I ein rapport frd mars 2015 rar Miljedi-
rektoratet regjeringa til & forby dyrking.
Grunnen er at det er usikkert om insektgifta
kan skade andre organismar i miljget enn
skadeinsekta. Direktoratet legg og vekt pa at
maisen samstundes ikkje har nokon nytte i
Noreg, at det vil bli kostbart & setje i verk
tiltak for & halde genmodifisert og ikkje-gen-
modifisert mais atskilt, og at delar av befolk-
ninga har etiske innvendingar.

Miljedirektoratet vil derimot at det skal
vere lov & importe MON810 og lage og
bruke for frd maisen. Direktoratet grunngir
det med at dagens kunnskap ikkje gir
grunnlag for forbod, og at det ikkje finst
informasjon om berekraft, samfunnsnytte
og etikk som tilseier eit forbod.

Berekraft

Genteknologiloven krev at Noreg vurderer
om ein genmodifisert plante bidreg til bere-
kraftig utvikling og er samfunnsnyttig og
etisk forsvarleg for han eventuelt kan god-
kjennast. Planten mé heller ikkje skade
helse eller miljg. Perspektivet pd berekraft
er langsiktig og globalt.
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Maisdyrking i Spania. Foto: Audrun Utskarpen

Bioteknologiradet uttaler segi ei ny frisegn

om handteringa av kriteria berekraft, sam-

funnsnytte og etikk. Bioteknologiradet

meiner at Miljedirektoratet i sin rapport

— har trekt konklusjonar som ikkje sam-
svarer med prinsippa for korleis ein skal
vurdere berekraft og handtere usikker
kunnskap. Desse prinsippa gjer direkto-
ratet greie for tidlegare i rapporten

— ikkje har teke omsyn til rdda fra Biotekno-
logirddet (som da heitte Bioteknologi-
nemnda) om kva som bgr vege tyngst nar
ein vurderer berekraft, og har late vere 4
drofte fleire av momenta som Biotekno-
logirddet har peika p& som viktige

Bioteknologirddet oppmodar Klima- og Miljo-

departementet til & be Miljedirektoratet

— vurdere berekraft, etikk og samfunnsnytte
itrdd med foringane i genteknologiloven

— leggje rettleiingsdokumenta om bere-
kraft som Bioteknologirddet har utar-
beidd,
GMO-vurderingane.

til grunn i dei kommande

Miljedirektoratet
har finansiert og gitt Bioteknologiradet i
oppdrag 4 lage desse dokumenta

— gjere greie for korleis direktoratet har
komme fram til konklusjonane, inklu-

dert kva for rammeverk det har nytta, og

korleis det har vurdert kva som ber vege
tyngst ndr ein vurderer berekraft

— gjere greie for korfor direktoratet lét vere
4 omtale visse relevante spersmaél

Bioteknologirddet oppmodar 0g Klima- og
miljgdepartementet og regjeringa til & ta
omsyn til innvendingane fra rédet nar
regjeringa skal vurdere & forby dyrking og
import av maisen MON810.

Blir dyrka i Spania

MONSI10 er den einaste genmodifiserte plan-
ten som blir dyrka for sal i EU. Spania er det
landet som dyrkar mest, men det blir og
dyrka litt i Portugal, Tsjekkia, Slovakia og
Romania. Atte EU-land har forbode dyrking
av MON810 pé grunn av miljerisiko. I 2013
ridde eit fleirtal i Bioteknologinemda til at
Noreg burde forby bade dyrking og import av
MONB8A10, i tillegg til bruk i for. Fleirtalet la
blant anna vekt pd at den genmodifiserte
maisen ikkje bidreg til berekraftig utvikling i
eit globalt perspektiv, og heller ikkje er etisk
forsvarleg eller serskilt samfunnsnyttig. Eit
mindretal ville forby dyrking, men godkjenne
import og bruk av MON810 i for. @



Noreg vil vurdere sjolv

Stortinget har samrgystes slatt fast
at alle genmodifiserte organismar
skal vurderast etter genteknologi-
loven for dei eventuelt blir lov a
omsette i Noreg.

Av Audrun Utskarpen

INGEN GENMODIFISERT organisme
(GMO) kan importerast for Noreg har
avklart om vi skal forby han. Det gjeld og
GMO-ar som er godkjende i EU. Saka var
oppe i Stortinget 28. april, og det var Senter-
partiet og SV som hadde fremja ho. Bak-
grunnen var at klima- og miljgminister Tine
Sundtoft hausten 2014 uttalte at det var lov a
omsette fleire genmodifiserte plantar i
Noreg fordi dei var godkjende i EU og Noreg
ikkje hadde lagt ned forbod «innan rimeleg
tid», noko som skapte stor debatt.

E@S-avtalen

Pa grunn av E@S-avtalen er Noreg med i EU
sitt godkjenningssystem for GMO-ar. Nar
EU har godkjent ein GMO, mé vi avgjere om

vi skal forby eller tillate han i Noreg.
Etter E@S-avtalen kan Noreg leggje vekt pa
andre kriterium enn helse- og miljerisiko
nar vi vurderer ein GMO. Altsa kan vi vur-
dere om GMO-en bidreg til berekraftig
utvikling, og er samfunnsnyttig og etisk
forsvarleg, slik det star i genteknologiloven.
Verken genteknologiloven eller E@S-
avtalen seier noko om kor lang tid Noreg
har pé seg til & eventuelt forby ein GMO. For
klima- og miljoministeren kom med den
nye tolkinga av loven, vart GMO-en rekna
som forboden sé lenge Noreg heldt pd med &
vurdere sgknaden. No er Sundtoft forplikta
til & folgje opp vedtaket i Stortinget.

Foreslar forbod

Senterpartiet og SV foreslo og & forby
maisen NK603, som er genmodifisert til &
tole sproytemiddel med glyfosat, og fekk
med seg Arbeidarpartiet, Kristeleg Folke-
parti og Miljopartiet Dei Grone. Hogre,
Framstegspartiet og Venstre gnskte deri-
mot ikkje at Stortinget skulle fatte vedtak

om enkelt-GMO-ar, og stemte mot. Forsla-
get fekk derfor ikkje fleirtal. No blir det
regjeringa som skal avgjere om Noreg skal

forby maisen NK603. Klima- og milje-
ministeren har lova a fa saka fort unna. ¢

EU-kommisjonen:

Vil la landa avgjere

EU-kommisjonen har foreslatt at med-
lemslanda sjglve skal fa avgjere om
dei vil forby mat og for fra genmodifi-
serte plantar som er godkjende i EU.

Av Audrun Utskarpen

LANDA MA SORGJE FOR at forboda
ikkje er i strid med EU-lovgivinga eller dis-
kriminerer utanlandske produkt. Dei kan
heller ikkje grunngi eit forbod med noko
som strir mot helse- og miljgrisikovurde-
ringane til EFSA, mattryggingsorganet i
EU. Forslaget frd EU-kommisjonen skal no
opp i EU-parlamentet og i Radet.

Kritikk

Mange har kritisert forslaget, bide miljoor-
ganisasjonar og andre som ikkje egnskjer
genmodifisert mat og for, bondeorganisa-
sjonar, naringsmiddelindustri og akterar
som vil opne for meir GMO-import til EU.
Kritikken gar mellom anna ut pé at slike

nasjonale forbod vil vere i strid med reglane
for fri flyt av varer og tenester pa den indre
marknaden, og at det vil by pa praktiske
vanskar og koste pengar & gjennomfoere
kontrollar. Nokon er misnegde fordi dei
onskjer 4 endre systemet for helse- og mil-
jorisikovurderingar, samstundes som dei
er redde det vil bli lettare & & godkjent nye
GMO-ar med dette forslaget.

I EU-parlamentet har det som regel
ikkje vore stort nok fleirtal for & godkjenne
eller forby ein GMO. Derfor har sakene gatt
til EU-kommisjonen, som har godkjent ei
rekke GMO-ar. Nyleg godkjende kommisjo-
nen ti nye, slik at 68 GMO-ar no er god-
kjende til mat og for i EU.

Kan forby dyrking

Tidlegarei ar vedtok EU 4 endre GMO-lovgi-
vinga slik at medlemslanda kan forby dyr-
king av EU-godkjende GMO-ar pa sitt eige
territorium. Landa kan mellom anna leggje

Helsekommisseer Vytenis Andriukaitis vil la EU-landa
avgjere meir. Foto: NTB Scanpix

vekt pd mala i miljo og landbrukspolitikken,
byplanlegging og regional planlegging, bruk
av landomréde, sosiogkonomiske verkna-
der, hindring av GMO-innblanding i andre
produkt og pa nasjonale politiske méal.

For Noreg kan det vere positivt at EU legg
meir vekt pd at medlemslanda sjolve skal fa
velje, og at dei kan nytte vurderingskriterium
som samsvarer med dei norske kriteria bere-
kraft, etikk og samfunnsnytte. ¢
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Returadresse:
Bioteknologiradet B
Stortingsgata 10

)
0161 Oslo NORGE P.P. PORTO BETALT 2

FA SISTE NYTT!

Vil du ha varsel nar vi har noe nytt a fortelle?
Bestill e-post med nytt fra Bioteknologiradet.

Da far du vite om nye uttalelser fra Bioteknologiradet,
kommende debattmgter og ferskt stoff fra tidsskriftet GENialt.

bioteknologiradet.no/nyhetsbrev

Biotekquiz

Spgrsmal
1. Er eggdonasjon lovleg i Noreg? 4. Kva er NIPT?
2. Kva er CRISPR/Cas9? 5. Vil EU-kommisjonen at medlemslanda skal fa bestemme
3. | kva for eit nordisk land blir det fgdd feerre barn med meir eller mindre over kva GMO-ar det er lovleg a
Downs syndrom etter at alle gravide fekk tilbod om importere?

fosterdiagnostikk?
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