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Bioteknologiradet er eit frittstdande,
regjeringsoppnemnd organ, og vart forste
gong oppnemnd i 1991. Radet er heimla i
lov om humanmedisinsk bruk av biotekno-
logi m.m. (bioteknologiloven) og lov om
framstilling og bruk av genmodifiserte
organismar.

Bioteknologiradet gir rad i saker som gjeld
bruk av bio- og genteknologi i samband
med menneske, dyr, plantar og mikro-
organismar. Radet skal 6g tilby informasjon
og skape debatt. I vurderingane sine skal
rédet sarleg leggje vekt pa dei etiske og
samfunnsmessige konsekvensane ved
bruk av moderne bioteknologi.

Bioteknologirddet har 15 medlemmer og
fem vararepresentantar som er oppnemnde
for perioden 2019-2023. I tillegg inviterast
seks departement til mata som observatorar.
Bioteknologiradet sitt sekretariat har kontor
i Oslo sentrum og i Bergen, kor sekretariatet
innan 1.1.2021 skal vere etablert.

For 2020 har Bioteknologirédet eit budsjett
P4 14 944 000 millionar kroner.

é Bioteknologiradet



Ein var i endring

Varen 2020 vil ga inn i historia som
annleisvaren, der eit virus endra
samfunn over heile kloden. Covid 19
bremsa og Stortingets handsaming
av bioteknologilova, men no samlar
troppane seg pa Stortinget for a
endre lova.

Avgjerdene som Stortinget tek 26. mai, vil
ha store konsekvensar for samfunnet vart
og for einskildpersonar. I grunnen handlar
bioteknologilova om korleis vi skal regulere
bioteknologi med tanke pa reproduksjon,
kunnskap om gen og genterapi. Det er store,
komplekse sporsmal som er etisk utford-
rande.

Som eit rddgjevande organ har Biotekno-
logiradet gétt gjennom bioteknologilova og
provd & kaste lys over spersmala fra s&
mange synsvinklar som mogleg. Desse inn-
spela har vi s& gjeve vidare til dei som til
slutt skal vedta endringane: Dei folkevalde.
To av dei spersméla som har fatt mest merk-
semd, er eggdonasjon og assistert befrukting
til einslege. Da dagens bioteknologilov vart
vedteken i 2003, vart det avgjort at assistert
befrukting skulle vere gyremerkt kvinner
som er gifte eller sambuarar med ein mann.
Da det i 2009 vart innfert ei felles ekte-
skapslov, vart bioteknologilova endra slik at
0g lesbiske par som er gifte eller sambuarar,
fekk rett til assistert befrukting. No star vi
ved eit nytt vegeskil. Skal det vere lov &
donere egg for & hjelpe barnlause? Og skal
samfunnet seie ja til at einslege kvinner far
tilgang til assistert befrukting?

P4 réddsmeta vare balanserer vi ulike
omsyn opp mot kvarandre — gjennom grun-
dig diskusjon: Nar det er lov med seeddona-
sjon, kvifor skal ikkje det & donere egg vere
tillate? Kor viktig er ei biologisk tilknyting
mellom foreldre og barn? S fundamentale

er nokre av dei spersmala som bioteknologi-
lova rerer at vi i mgta vére 0g har stilt spars-
malet: Vil nokon angre pa a verte fodd?

D4 radet i 2014—2015 evaluerte biotek-
nologilova og handsama eggdonasjon og
assistert befrukting til einslege, sa fleirta-
let ja til eggdonasjon, men nei til at einslege
medrer skal f assistert befrukting. Grunn-
gjevinga var at barn som veks opp med
berre éin omsorgsperson, vil vere i ein meir
utsett posisjon dersom mor vert ute av
stand til & sergje for omsorgen.

10. februar i &r handsama dagens réd
dei same spersmala. Denne gongen sa fleir-
talet ja i begge sporsmala. S& sper du kan-
skje: Kva har skjedd?

» Kanskje er dreiinga
i radet eit bilete av at
haldningane i sam-
funnet er i endring.
"Regnbogefamilie” var
ikkje eit omgrep da

eg vaks opp.

Fleirtalet er knapt, og i frasegna vil du
sja at det er gode argument bade for og
imot. Fleirtalet meiner likevel at nér vi
vegar dei ulike argumenta opp mot kvaran-
dre, sd vegar dei moglege ulempene ved &
vere éin i staden for to foreldre mindre enn
onsket om sergje for at einslege kvinner
skal kunne fa barn. Vi legg likevel til grunn
at alle som sgkjer, ma gjennom ei medi-
sinsk og psykososial vurdering.

kommentar

Kanskje er dreiinga i radet eit bilete av
at haldningane i samfunnet er i endring.
«Regnbogefamilie» var ikkje eit omgrep da
eg vaks opp. I dag ser vi korleis lovverket
har opna opp for nye familiekonstellasjo-
nar. Seier politikarane ja til eggdonasjon og
assistert befrukting til einslege, vert fami-
liekonstellasjonane utvida endd meir. Ein
annleis barndom enn i A4-familien. Men eg
trur barndommen vert like god. Det var
viktig for meg da eg stemde ja til bade egg-
donasjon og retten einslege kvinner har til
assistert befrukting.

Ol N



| dag finner vi ikke genredigert mat som poteter, laks, storfe eller svin i norske butikkhyller. Alle foto: iStock.

Genredigert mat
— hva mener Ola og
Kari Nordmann?

Vi spurte 2016 mennesker om
hva de mener om genredigert
mat. Her er svarene vi fikk.

Av: Hilde Mellegard

GENREDIGERING er et tema som til
stadighet dukker opp i samfunnsdebatten.
Til né har vi ikke hatt serlig kunnskap om
hva norske forbrukere egentlig mener om
mat hvor genene er endret. Svarene vi fikk i
undersgkelsen viser at nordmenn ikke sier
entydig JA eller NEI til genredigert mat —
bildet er mer nyansert.

Hvorfor spgrre?

Vi vet en del om folks holdninger til genmo-
difisert mat, og genredigering er en form
for genmodifisering. Hvorfor da undersoke
holdninger spesifikt til genredigering?
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— Genredigering har fort til at det er
utviklet organismer med en mye storre
bredde i egenskaper enn for, forteller Ole
Frithjof Norheim, som er leder i Biotekno-
logiradet.

Sammen med flere naringspartnere er
Bioteknologiradet med i forskningsprosjek-
tet GENEinnovate, der raddet blant annet har
ansvaret for undersgkelsen om nordmenns
holdninger til genredigert mat. Selv om for-
skere over hele verden har utviklet flere ulike
genredigerte organismer, er det kun et fatall
som er pa verdensmarkedet. I Norge finner vi
ikke godkjente genredigerte eller genmodifi-
serte organismer til mat i butikkene.

Fa som kjenner til teknologien

Genredigering, med CRISPR som den mest
bergmte metoden, er en mer presis og
enklere mite & endre arvestoffet pa, sam-
menlignet med andre metoder. CRISPR ble
tatt i bruk rundt 2012, og er dermed en

ganske ny teknologi. Vi gnsket derfor 4 kart-

legge hvor mange som hadde hert om temaet.
Hele 96 prosent oppga at de hadde hort
om eller hadde kjennskap til genmodifisert
mat, mens tilsvarende tall for genredigering/
CRISPR var litt over 50 prosent. Bare 21 pro-
sent svarte at de hadde litt eller god kjenn-
skap til genredigering. For & kunne utfore en
sporreunderspkelse om temaet, ga vi derfor
respondentene informasjon om tradisjonell
avl, genmodifisering og genredigering.

Formalet er avgjgrende

Ett av hovedfunnene fra undersokelsen er at

holdninger til genredigering av planter og dyr

i stor grad er avhengig av hva man ensker &

oppna og hvilke egenskaper som endres.
Nesten 70 prosent av de spurte var posi-

tive til genredigering av planter for & redu-



sere sproytemiddelbruk og avlingstap, slik
at man for eksempel kan dyrke poteter som
motstdr soppsykdommen torrite. Nesten
like mange ga tommel opp for & ta i bruk
genredigering for at planter bedre kan takle
klimaendringer, for eksempel hvete som
bedre taler torke eller nedber.

Ogsé nér det gjaldt genredigering for &
bedre dyrehelsen, som kyr og griser som
motstar smittsomme sykdommer, var flertal-
let (60 prosent) positive. Nesten like mange

» Nesten 70 prosent
av de spurte var
positive til gen-

redigering av planter

for a redusere
sproytemiddelbruk
og avlingstap.

hadde samme holdning til & anvende teknolo-
gien for & fa bedre fiskehelse i oppdrettsnze-
ringen, med laks som er motstandsdyktig
mot lakselus som eksempel.

For mange av respondentene i undersg-
kelsen er detimidlertid et viktig skille mellom
bruk av genredigering til formal som kan
oppfattes som nyttige for samfunnet og mil-
joet, og formél med en mindre tydelig positiv
profil. Rundt 63 prosent var negative til &
endre pa utseende pa planteprodukter, for
eksempel frukt og grennsaker med en annen
farge. Det samme er tilfellet for endring av

utseende pa dyreprodukter, som laksefilet

med en sterkere rosafarge. Her var nesten 70
prosent negative. Vi spurte ogsa om holdnin-
ger til genredigering for & ogke ytelse hos
husdyr, med kyr med okt muskelmasse eller
melkemengde som eksempel. Da vendte litt
under 60 prosent tommelen ned.

Bekymret for konsekvenser for

helse og miljg

Bekymring for helse- og miljerisiko er et
funn som gar igjen i flere tidligere studier
pa genmodifisert mat. Det kom ogsa tydelig
frem i var undersgkelse. Rundt 60 prosent
oppga at de var litt eller mye bekymret for
at genredigerte produkter kan ha negative
konsekvenser for helse og miljg.

En stor andel (70 prosent) svarte likevel
at de vil ha tillit til at genredigerte produkter
godkjent av norske myndigheter vil vere
trygge a spise og trygge for miljoet. Det var
ogsa et flertall, 60 prosent, som oppga at de
har tillit til at norske forskningsmiljeer og
avlsselskaper ville brukt genredigering til
beste for samfunnet og miljoet.

Hva foretrekker forbrukerne?

I undersokelsen gnsket vi ogsa a finne ut
om forbrukerne vil velge et produkt som er
genredigert eller ett som ikke er det, dersom
de to produktene har ganske like egenskaper.
Litt over halvparten foretrakk varen som
ikke var genredigert, mens bare seks pro-
sent bevisst ville ha valgt det genredigerte
produktet.

Flere studier viser at forbrukerne ensker
merking av genmodifisert mat, og var
undersgkelse er ikke noe unntak. Genredi-
gerte produkter ber merkes med at de er

laget ved hjelp av genteknologi, mente et
stort flertall (76 prosent) av de spurte. Sam-
tidig etterlyser forbrukerne mer informa-
sjon: Over 80 prosent gnsker at merkingen
sier noe om egenskap som er endret og
hvorfor det er gjort.

Pkologisk landbruk

I gkologisk landbruk er det ikke tillatt med
genmodifisering eller genredigering, og det
er forbudt & bruke kjemiske plantevern-
midler. Interessant nok viser var underse-
kelse at blant dem som foretrekker & kjope
okologisk mat, er litt over halvparten posi-
tive til bruk av genredigering. Spersmaélet
vi stilte var hva forbrukerne mener om bruk
av en genredigert matplante i gkologisk
landbruk, der genredigering gjor at planten
lettere kan dyrkes uten spraytemidler.

— Selv om undersgkelsen viser at folks
holdninger er mer nyanserte enn hva vi har
hatt inntrykk av tidligere, sa er det viktig &
vurdere funnene ngkternt og ha en god debatt
rundt dem. Bioteknologiradet gnsker & lofte
frem de ulike argumentene for og mot gen-

redigert mat, sier Ole Frithjof Norheim. ¢

GENEinnovate

- et forskningsprosjekt pa
genredigering

Befolkningsundersgkelsen er en del av
det neeringsrettede forskningsprosjektet
GENEinnovate, der formalet er & bygge
kompetanse og styrke forskningsmiljger
innen genredigering pa landdyr, fisk og
planter. | befolkningsundersgkelsen var
utvalget av respondenter representative
for alder, kjgnn og geografi.

Plante- og husdyravisorganisasjonene
Norsvin, AquaGen, Graminor og Geno er
deltagere i prosjektet sammen med
Norges miljg- og biovitenskapelige
universitet (NMBU) og Bioteknologiradet.

Full rapport fra befolkningsunder-
sgkelsen med enda flere resultater finner
du pa vare nettsider.

1-2020 // GENlalt 5



Storbritannia bruker screening og testing aktivt for a fange opp hvem som er baerer av gen som forarsaker sykdommene sigdcelleanemi og talassemi. Foto: Mette Risa.

Nye landsmenn

— nye helseutfordringer

- Min mor visste ikke at hun var beerer, men jeg tror min far
visste. Men det var ikke et tema pa den tiden. Jeg kjente ingen
andre med sigdcelleanemi fgr jeg begynte pa universitetet, sier

Chris Abdullahi (26).

Av Mette Risa i London

— DET ER SOM OM JEG blir knivstuk-
ket, men i takt med hjerteslagene. Det gjor
s& vondt at jeg ikke kan gjore annet enn a
grate. Jeg grater i ambulansen. Grater pa
akuttmottaket. Smerten er uutholdelig,
sier Chris Abdullahi, ved Olympiaparken i
@st-London.

Vi skulle ha mattes noen uker tidligere,
men Abdullahi fikk et akutt anfall og ble
innlagt pa sykehuset. Et par uker etter at
han ble utskrevet er det ingen ytre tegn pé
at han er syk, han ser ut som en vanlig ung
mann, og smiler med hele ansiktet. Men det
britiske helsevesenets screeningprogram

gjor at badde Abdullahi og de som er yngre
enn ham, fikk diagnosen tidlig.

Redusere barnedgdelighet

Det britiske helsevesenet, NHS (National
Health Service), bruker screening aktivt
for & fange opp béde hvem som er barer av
gen for sigdcelleanemi og talassemi, samt
hvem som har sykdommene. Alle gravide
far tilbud om blodprgve for & finne ut om de
er berer av gen for talassemi. De som er i
risikogruppen for sigdcellegenet, far tilbud
om testing for dette. Testing for sigdcellea-
nemi er ogsd del av nyfedtscreeningen i

Storbritannia, og vil ogsa vise hvem som er
berere av genet.

— Vér screening for sigdcelleanemi og
talassemi er verdens forste som kobler bade
svangerskaps— og nyfedtscreening for sigd-
cellesykdom, sier Amanda Hogan, leder for
NHS Sickle Cell and Thalassaemia (SCT)
Screening Programme.

SCT-screeningen ble etablert i 2001, og
fullt ut innfert fra 2008. Hensikten var &
bedre prognosen for nyfedte og redusere
barnedgdeligheten, men ogsa gi vordende
foreldre valgmuligheter hvis det viser seg at
begge er barere. Hvis bdde mor og far er
barere, vil de fa tilbud om PGD (preim-
plantasjonsdiagnostikk).

Farlige fordommer

Béde talassemi og sigdcelleanemi er sykdom-
mer som i all hovedsak rammer en minoritet
av befolkningen i vestlige land. Sigdcellea-
nemi er vanligst hos mennesker av afrikansk
eller karibisk opprinnelse, mens talassemi



- Det vanskeligste i oppveksten for meg var ikke a
ha noen a snakke med, sier Chris Abdullahi (26).
Foto: Mette Risa.

er vanligst hos mennesker med opprinnelse
fra Middelhavslandene, India, Pakistan,
Ser— og Serest-Asia samt Midtesten.

Det er én av arsakene til at det er mye for-
dommer rundt diagnosene. Ogsa i helseve-
senet er det ikke alle som kjenner til syk-
dommene.

— Det er problematisk nar foreldregene-
rasjonen ikke har snakket om det, man far
en folelse av at dette er noe man mé holde
for seg selv. Det er mye fordommer rundt
sigdcelleanemi, bade kulturelt, men ogsa i
forhold til religion. Min mor, som har flyttet
tilbake til Nigeria, ber til Gud om at jeg ikke
skal ha sykdommen lenger. Som om det er
noe en bare kan bli frisk av, sier Abdullahi.

Han startet organisasjonen Sound of
Sickle for & skape et samhold blant de som
har blodsykdommen, gke kunnskapen om
den i samfunnet og fa flere blodgivere med
minoritetsbakgrunn.

— Det vanskeligste i oppveksten for meg
var ikke 4 ha noen & snakke med. Jeg sam-
menlignet meg selv med andre, hvorfor var
ikke jeg som dem? N3 er vi en gruppe pd 9o
personer som kan dele erfaringer. Nar du
har andre som forstir hvordan du har det,
er det enklere a leve med sykdommen.

Alle gravide testes
For & unngd at fordommer skal pavirke
kartleggingen, har NHS tatt grep.

— Screeningen eridag integrert som del av
rutineprogrammet for gravide i England, og
vi har jobbet mye opp mot frivillige organisa-
sjoner for & gke kunnskapen om fordelene
med tidlig identifisering. Det har bidratt til at
det né er fa som sier nei til & bli testet. Antallet
som fodes med sykdommen har gatt nedover
siden 2007/8, og har de siste to arene ligget
pa rundt 0,1 prosent for bade talassemi og
sigdcelleanemi, sier Amanda Hogan.

Lege Bushra Ishaq forteller at mange gnsker a
unnga a fgre genetiske sykdommer videre.
Foto: Tale Hendnes.

Burde Norge gjort det samme?

Lege og forsker Bushra Ishaq, som er med-
lem av Bioteknologirddet, forteller at flere
som gnsker testing har blitt avvist. Mange i
risikogruppen for disse sykdommene i Norge
rapporterer om at det helsetilbudet de far
er for dérlig.

Geir Bekkevold i KrF mener vi bgr diskutere testing
av potensielle baerere av talassemi og sigdcelle-
anemi.

nestene i Norge at tjenestene skal vere
tilgjengelige for alle, men innrgmmer at
etiske dilemma rundt berertesting er rela-
tivt ukjent tema.

— Vi gnsker ikke et todelt helsevesen,
og det er slik sett viktig at helsetjenesten
ogsd har fokus pa innvandrernes helse.

» Testing av potensielle barere er et
spersmal som vi ma kunne diskutere, men
det ma gjores med klokskap.

— Majoriteten av ikke-vestlige innvan-
drere i Norge har opphav fra land hvor disse
sykdommene er vanlige, sier Ishaq.

Hun trekker frem at mange onsker &
unnga a fore genetiske sykdommer videre ved
a kombinere PGD og assistert befruktning.

— Disse sykdommene vil ikke forsvinne,
selv om innvandringen synker. Mange av
innvandrerne har né etterkommere i andre
og tredjegenerasjon. Disse generasjonene ,
andre- og tredjegenerasjon, er per definisjon
ikke innvandrere lenger, men nordmenn
med minoritetsbakgrunn som er en inte-
grert del av samfunnet vart med lik rett til
helsehjelp, sier Ishagq.

Hun mener kunnskap og oppmerksomhet
om de sykdommene som angar den tredje
verden, og dermed en del av minoritetsbe-
folkningen, er en mangelvare innen medisin.

— Det burde vere global enighet om &
teste enkeltpersoner som har alvorlige gene-
tiske sykdommer, eller som er baerere av gen
som kan gi alvorlig sykdom, sier Ishagq.

Mye a lzere

Geir Jorgen Bekkevold fra KrF, leder for
Helse- og omsorgskomiteen pé Stortinget,
sier at det er et overordnet mél for helsetje-

Hvis &rsaken til at man far nei til 4 bli
testet om man er barer av talassemi eller
sigdcelleanemi er mangel pad kunnskap,
ma vi f& mer kunnskap. Testing av potensi-
elle baerere er et spersmél som vi ber
kunne diskutere, men det mé gjores med
klokskap all den tid det kan ligge en kime
til stigmatisering her. ¢

Talassemi og sigdcelleanemi

Talassemi og sigdcelleanemi er i en
gruppe arvelige blodsykdommer, hemo-
globinopatier, som farer til feil i produk-
sjonen av hemoglobin. Disse er de
vanligste enkeltgensykdommer i verden
og rammer rundt syv prosent av verdens
befolkning. Hvert ar blir det fadt mer enn
en halv million barn med hemoglobino-
patier. Begge sykdommene er livstruende
hvis de ikke blir behandlet.

Hemoglobinopatier har vist a gi noe
beskyttelse mot malaria, noe som
forklarer den naturlige utbredelsen av
begge sykdommene.



Briter vil ga lenger enn den vanlige helseundersgkelsen av nyfadte og vil inkludere kartlegging av genene. Foto: iStock.

Britene skal kartlegges fra fadselen

— men ikke alle vil vite

- Hadde jeg leert & spille flgyte? Leert a spille piano?
Jeg er glad jeg ikke visste hva fremtiden ville bringe,

sier Emily Owen.

Av Mette Risa

EMILY OWEN HAR nevrofibromatose,
NF-2, en sjelden sykdom som skyldes feil
pa et gen pa kromosom 22. De forste teg-
nene pd sykdommen kommer i tendrene
eller senere, men vil kunne fanges opp ved
full analyse av genene til nyfodte, sékalt
genomsekvensering. Og det er nettopp det
den britiske helseministeren Matt Hancock
lanserte i november 2019.

- «En genom-revolusjon»

— Vivil gi alle barn den best mulige starten
pé livet ved & sikre at de far den beste lege-
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hjelpen fra de blir fadt. Min ambisjon er at
alle barn skal fa mulighet til full genomse-
kvensering, sa Hancock pa Genomics Eng-
land Research Conference.

Statseide Genomics England ble eta-
blert i 2013. Malet er at full analyse av
genene skal gi gkt kunnskap om sjeldne
sykdommer, kreft og smittsomme sykdom-
mer. Matt Hancock kalte planen «en
genom-revolusjon».

— Prediktive, forebyggende og persontil-
passede helsetjenester — det er fremtiden
for den offentlige helsetjenesten i Storbri-

tannia. Full genomsekvensering og gene-
tikk kommer til & spille en stor rolle, sa han.

Etiske veivalg

I Genomics England har britene gjennom
prosjektet «100 000 Genomes» allerede
sekvensert arvematerialet fra rundt 85 000
pasienter rammet av sjeldne sykdommer
eller kreft. Helseministerens plan om &
kartlegge alle nyfodte moter motstand.

— Vi har uendelige diskusjoner om de
etiske vurderingene rundt det & teste barn
for sykdommer som ikke rammer for senere
i livet, sa Frances Elmslie i British Society
for Genetic Medicine til tidsskriftet New
Scientist.

Skeptikere peker pa ulemper som eng-
stelse knyttet til uventet risiko for sykdom
og at resultatene kan vere usikre. Hvilke
konsekvenser kan kunnskap om sykdom
som rammer senere i livet f4? Vil en slik



» Vi vil gi alle barn den best mulige
starten pa livet ved a sikre at de far
den beste legehjelpen fra de blir fadt.

kartlegging kunne fore til stigmatisering og
diskriminering, og hvordan vil det pavirke
forholdet mellom foreldre og barn?

Tor ikke fa egne barn

Emily Owen ser vekselsvis pd moren og de
andre rundt henne. Hun mistet herselen
som 21-aring og mé& ha morens hjelp for &
tolke hva andre sier. Smilet er endret for

Britiske Emily Owen (21) lever med sykdommen
nevrofibromatose. Hun er glad at hun som barn ikke
visste at hun ville bli alvorlig syk. Foto: Privat.

alltid, og hun bruker stokk nér hun gar.
Emily begynte & merke at noe var galt i ten-
arene, da hun fikk problemer med balansen
og hodepine. Legene fant store svulster,
nevrinomer, i hjernen. 16 &r gammel métte
hun opereres og holdt pa & miste livet.

— De spurte foreldrene mine om lov til &
skru av maskinene, trodde ikke jeg ville
overleve, men jeg klarte meg, sier Owen.

Som 17-aring bestemte hun seg for aldri
4 fa egne barn, hun tok ikke sjansen pé at et
barn ville arve genfeilen.

Moren Anthea Owen fir et trist drag
over ansiktet.

— Det er tungt for en mor & hgre henne
snakke slik. Det er som om Emily skulle
gnske hun aldri ble fgdt, sier hun.

For henne er sorgprosessen evig. I til-
legg kom redselen for om ogsa de tre yngre
sestrene ogsa hadde NF-2.

— Vi diskuterte med den genetiske veile-
deren om vi skulle teste dem, men hun
advarte mot det. Sa at det vi onsket var ikke
& fa visshet, men & vite at sosknene ikke
hadde samme genfeil. Og hva hvis resultatet
ikke ble det vi gnsket oss? sier Anthea Owen.

Da sgstrene kom i tenarene, fikk de selv
velge om de ville teste seg. Ingen av dem
hadde sykdommen.

Forebyggende behandling
Genetic Alliance UK, en interesseorganisa-
sjon for pasienter og pargrende med gene-
tiske sykdommer, stotter helseministerens
forslag om full genomsekvensering av alle
nyfedte. De mener Storbritannia ligger
langt etter andre velstdende land pé dette
omréadet. Ved vanlig nyfedtscreening sjek-
ker det offentlige britiske helsevesenet,
National Health Service (NHS), for ni
sjeldne, alvorlige sykdommer med en blod-
prove. I Norge sjekkes det for 25.

— Vi sikrer best mulig livskvalitet ved &

Den britiske helseministeren Matt Hancock
gnsker & kartlegge genene til alle britiske barn.
Foto: Richard Townshend Photography.

planlegge omsorg og behandling sa tidlig
som mulig, sier direkter Jayne Spink i
Genetic Alliance UK.

Hun forklarer at for barnet det gjelder,
kan slik screening gjore at barnet unngar
langvarig utredning og far delta i kliniske
utprovinger. For noen sykdommer kan
behandling for symptomene kommer veare
avgjoerende.

- Enorme negative konsekvenser

Her i Norge er Rolf Dagfinn Pettersen,
avdelingsleder ved Nyfadtscreeningen,
skeptisk til & teste alle genene til nyfedte.
Han advarer om at varsling av genvarianter
med usikker betydning vil gi enorme nega-
tive konsekvenser for barn, familier og hel-
sevesenet.

— Full genomsekvensering skaper enorme
mengder med data som ma tolkes. Vi menn-
esker har rundt 21 000 gener og tre milliarder
ulike genvarianter. Det er derfor utford-
rende & identifisere kun de variantene som
sikkert predikerer alvorlig sykdom som tren-
ger rask oppfelging. Det er derfor viktig at
metodene vi bruker til nyfodtscreening gir fa
falske positive og ingen falske negative svar.

Tilleggsverktgy

Selv om gentester i dag ikke er noen hurtig-
lgsning, kan testene vare et viktig verktoy
for & oppdage sykdommer som dagens
metoder ikke ngdvendigvis avdekker.

— Nyfedtscreeningen ser etter alvorlige
tilstander som mé behandles raskt for &
unnga irreversible skader og ded. De fleste
testene vi bruker i dag er ikke basert pé en
analyse av gener, men pa maling av bio-
markerer. Analyser av gener er spesielt
aktuelt for & verifisere biokjemiske funn
nér vi tester for sykdommer hvor det ikke er
kjente biokjemiske markgrer eller andre
gode analysemetoder, sier Pettersen.
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>> Britene skal kartlegges fra fadselen

Forst i Europa

Historisk har den arvelige muskelsykdom-
men spinal muskelatrofi (SMA) vert den
vanligste arsaken til tidlig barneded. N&
har Nyfodtscreeningen sgkt om & utvide
programmet for & screene ogsa for SMA.

— Nyfodtscreening for SMA og tidlig
diagnostisering er sentralt for & komme
raskt i gang med kostbar genterapi for a fa
optimal effekt. Norge var forste ute i Europa
med & screene for alvorlig immunsvikt
(SCID). Na har vi mulighet til igjen & veere
forst ute med & screene for SMA, sier Pet-
tersen.

En lettelse a vite

En som er glad for & ha fatt tidlig diagnose,
er Tom Almeroth-Williams, far til Julia (2).
Julia har Wolf-Hirschhorns syndrom. Det er
en tilstand med flere misdannelser og ut-
viklingshemning, som resultat av at en del
av den korte armen av kromosom 4 mangler.
Han forteller at noen av legene mente det
kanskje hadde vert bedre for foreldrene
ikke & vite, slik at de kunne fi tid sammen
med Julia uten & bekymre seg for diagnosen.

— Men vi skjonte jo at noe var galt, hun var
sd liten og ble innlagt pa intensivavdelingen.
For oss var det bedre a vite, sier han.

Samtidig er han bekymret for en utvik-
ling der alle skal kartlegges.

— Vitenskap er en hjelp, men ber ikke
brukes for & fjerne de som er annerledes,
som om de er et problem. Jeg ville ikke hatt
en verden uten barn som Julia, sier han.

- Vil skje for eller siden

I tillegg til selve kartleggingen er det ogsa
spersmal om hvem som vil ha tilgang til
dataene som samles inn. Medisinske data
fra britiske pasienter blir allerede solgt til
amerikanske legemiddelfirma i forsknings-
oyemed, ifolge The Guardian. Selv om data-
ene er anonyme, er spegrsmalet hvem som i
fremtiden kan fa tilgang til folks arvemate-
riale og hvilke konsekvenser en slik utvik-
ling kan fa.

Robert Plomin, professor i genetikk ved
Kings College London, sier til New Scientist
at genomsekvensering av barn er uunngaelig.

— Det kommer til & skje for eller siden,
s& det er bedre & ha et slikt pilotprosjekt
for & finne ut hvilke problemer det vil fore
med seg. ¢
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» Vitenskap er en hjelp, men
bor ikke brukes for a fjerne de som er
annerledes, som om de er et problem.

i
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Julia (2) fikk tidlig diagnosen Wolf-Hirschhorns syndrom. Det er far Tom
Almeroth-Williams glad for. Foto: Privat.

Nevrofibromatose, NF

NF-1 skyldes en feil pa kromosom 17. Tegn pa sykdommen kommer ofte i barnealder. Farer til
hudforandringer og godartede svulster (nevrofibromer).

NF-2 skyldes en feil pa ett enkelt gen pa kromosom 22, og farer til at det dannes svulster pa
blant annet hgrselsnerven. Genfeilen er til stede ved fgdselen, men symptomene inntreffer
ikke fgr tenarene eller senere. Rammer én per 60-100 000 i Norge.

Wolf-Hirschhorns syndrom, WHS

En sjelden sykdom som skyldes en feil pa kromosom 4. Alle barn med WHS er forskjellige,
men deler en rekke karakteristikker som; uvanlig utseende, leerevansker og muskelsvakhet.
Rammer rundt én per 50 000 i Norge.

Kilder: Folkehelseinstituttet, Frambu, NORD (National Organisation for Rare Disorders).

Biomarkegr

Biomarkgrer brukes for 8 male mengden molekyler, som kan si noe om en eventuell
underliggende sykdom. For eksempel kan maling av nedbrytningsprodukter i blodet til
nyfgdte vise om barnet har en sjelden stoffskiftesykdom.



Meir enn halvparten av befolkninga i verda er avhengig av ris for a fa dekt store delar av kaloribehovet sitt. Bakterien Xanthomonas oryzae er ein alvorleg trugsel for
risproduksjonen i verda. Foto: iStock.

CRISPR-ris som held stand
mot bakteriesjukdom

Ris er ein av dei viktigaste
matplantane i verda, men
avlingane blir truga av ein
bakteriesjukdom. Kan gen-
saksa CRISPR bli ein del
av lgysinga?

Av Hilde Mellegérd

RISPLANTAR MED GULE og utterka
blad og riskorn av dérleg kvalitet. Frg som
nett har byrja & spire, men som i staden for
& vekse vidare torkar ut og deyr. Avlingstap
opp mot 70 prosent. Bakterien Xanthomo-
nas oryzae (variant Oryzae) kan vere nade-
laus i herjingane sine.

Ris - ei viktig energikjelde og levebrgd
Meir enn halvdelen av befolkninga i verda er
avhengig av ris for & fa dekt brorparten av
kaloribehovet sitt. India og Kina er dei stor-
ste risproduserande landa. Ris er levebradet
for millionar av smé&bgnder, og blir mange
stader dyrka pa tradisjonelt vis med fa
moderne hjelpemiddel. Mange av risben-
dene lever i fattigdom, og tapte avlingar far
store folgjer. Bakterien, forkorta Xoo, er ein
av dei mest alvorlege sjukdomstrugslane for
ris rundt om i verda, seerleg i Asia, men han
er 0g pa frammarsj i vestafrikanske land.
For & kunne nedkjempe bakterien er

kunnskap om korleis han opererer svert
viktig. Det & kjenne fienden sin, som er eit
viktig prinsipp innan militerteori, gjeld
her og. Forskarar frd fleire land har derfor
studert noye korleis bakterien gar fram.

Kva for taktikk brukar bakterien?

Fienden, Xoo-bakterien, skil ut protein som
fungerer som deropnarar. Proteina gjer at
bakterien kan forsyne seg av neaeringsstoffa i
risplantane. Neerare forklart, sa slar bakte-
rieproteina pé brytarar hos risplantane, som
gjer at minst eitt bestemt gen hos risplanten

» Ved hjelp av
gensaksa CRISPR
endra forskarane
DNA-et i risplantar.

blir uttrykt. D& produserer planten visse
sukkersambindingar, som gjer planten mot-
takeleg for sjukdom.

Endra pa livets kode, DNA

Forskarar frd det internasjonale risfor-
skingsinstituttet IRRI pa Filippinane,
saman med amerikanske, tyske og franske
kollegaer, kan ha komme eit steg nerare ei
loysing pa bakterieproblemet. * Forskarane
studerte 63 ulike variantar av bakterien fra
Afrika og Asia, og dei oppdaga at kvar

einaste variant har gen som kodar for éin
eller fleire versjonar av deropnar-proteinet.

Ved hjelp av gensaksa CRISPR endra
deretter forskarane DNA-et i risplantar,
béde brytarane og eitt av sukker-gena.
Resultatet var at bakterieproteina ikkje
lenger verka slik dei var meint, og difor
fekk heller ikkje bakterien tilgang til plan-
tane. Til slutt dyrka forskarane CRISPR-
ris i feltforsek, og det viste seg at risen var
motstandsdyktig mot fleire variantar av
Xoo-bakterien. I tillegg var det normal
avkastning pa avlinga.

Eitt av fleire verktgy

Dyrking av risvariantar som kan std imot
Xoo-bakterien er den mest effektive méten
& kontrollere sjukdomen pa, ifelgje IRRI.
Andre tiltak er og viktige, som & syte for
optimal plantenzring, fjerne ugras og & la
omrade som ligg brakk terke opp.

For ein kan seie om CRISPR-risen har
livets rett, treng vi meir kunnskap om dei
genetiske endringane i risen og om kor
gode avlingar risen gir. ¢

! https://www.nature.com/articles/s41587
-019-0267-z

Denne risplanta har fatt ein sjukdom forarsaka av
bakterien Xanthomonas oryzae. Foto: IRRI Photos.
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Kan rundormen
vise 0SS velen til
sunn aldring?

Forskere har identifisert proteiner som fremskynder utvikling av
aldersrelaterte symptomer i rundorm. Funnene kan muligens
bidra til forstaelsen av aldringsprosessen hos mennesker.

Av Caroline Bianchi Stromme

ALDRING ER EN kompleks biologisk
prosess som fgrer til at kroppens fysiolo-
giske egenskaper gradvis slutter & virke.
Forskere verden over er interessert i &
forstd hvordan vi eldes, serlig i sammen-
heng med hvordan en kan oppné redusert
forekomst av aldersrelaterte sykdommer -
en sakalt sunn aldring. Rundormen er en
viktig modellorganisme i aldringsforsk-
ningen fordi den har en rekke molekylare
mekanismer som er overfgrbare til men-
nesker.

Ienstudie publisertitidsskriftet Nature,
har en gruppe kinesiske forskere identifi-
sert proteiner som forhindrer sunn aldring i
rundormen. Proteinene heter BAZ-2 og
SET-6, og man ser at nivaet av disse gker
med rundormens alder. Ved & redusere
genuttrykket av BAZ-2 og SET-6 har for-
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skerne delvis kunnet bremse aldring, samt
forsinke visse aldersrelaterte symptomer og
dermed fremme sunn aldring.

Kan funnene overfgres til oss
mennesker?

Interessant nok er BAZ-2 og SET-6 protei-
ner som forekommer i flere pattedyr inklu-
sivmennesker. Ved 4 analysere eksisterende
data fra mennesker har forskerne ogsa
funnet en positiv korrelasjon mellom
uttrykk av disse proteinene og progresjon
av Alzheimers sykdom. Det er derfor mulig
at disse proteinene fremskynder aldersrela-
terte sykdommer ogsa i mennesker. Selv om
funnene er relevante a undersoke, er det for
tidlig 4 si om det & hemme disse proteinene
faktisk kan forlenge liv og medvirke til sunn
aldring hos mennesker. ¢

Foto: iStock.

Doktor Al
— muligheter o

| fremtidens helsevesen er datamaskil
Men hvilke vurderinger bgr maskinen
Og hva kan det fgre til nar legen ikke

har kommet fram til svaret sitt?

Av Truls Petersen

SVENSKE Statens medicinsk-etiska rad
har utgitt en ny rapport om kunstig intelli-
gens i helsevesenet. Selv om ordet artificial
intelligence (AI) gér helt tilbake til 1955,
er det de siste drene at den teknologiske
utviklingen har skutt fart. Fra 4 bruke ma-
skiner til 4 overta konkrete oppgaver (auto-
matisering), bruker vi nd langt mer
avanserte algoritmer. Na kan systemet leere
uten at vi har gitt instruksjon (maskin-
leering). Med AI kan vi ogsd etterligne
hjernens mate & bearbeide data og treffe
beslutninger pa, sakalt dyp maskinlering.

Al kan forbedre bildediagnostikk,
klassifisere hudkreft, velge ut embryo i
assistert befruktning og lete etter tidlige
tegn pa sykdom. AT kan ogsé hjelpe legen
med & velge behandling. Persontilpasset
medisin, som handler om & se pé genetiske



> utfordringer

ner legens nye kollega.

overta?

skjgnner hvordan maskinen

og andre data sammen, er ikke mulig
uten Al

Men nar Al erstatter legen, kan det
fore til at pasienter far svakere tillitt til
legens kompetanse. Noen er kritiske til
at AI brukes i verdivurderinger, for
eksempel i spgrsmél om hvilke pasien-
ter som skal prioriteres. Hvis data-
grunnlaget ikke er representativt for
befolkningen, kan algoritmen utvikle
fordommer mot visse pasientgrupper.
At algoritmen ikke er transparent er et
generelt problem fordi vi ikke kan vite
hvordan maskinen har tenkt. Og sé kan
Al ta feil — hvem har ansvaret da? @

Kilde: Smer 2020:2 Kort om artificiell
intelligens i halso- och sjukvarden

Foto: iStock.

Ny milepel for

CRISPR-teknologien

For farste gang i historien har genredigeringsteknologien
CRISPR blitt brukt direkte i mennesker.

Av Caroline Bianchi Stromme

DEN NYETERAPIEN under utproving er
rettet mot den sjeldne netthinnesykdommen
Leber Congenital Amaurosis. Den forste
pasienten er nd i gang med & preve ut en
behandling der CRISPR blir brukt direkte i
menneskekroppen. Det melder selskapene
Editas Medicine og Allergan, som sammen
sponser det kliniske utviklingsprogrammet.
Leber Congenital Amaurosis er en medfedt
og arvelig netthinnesykdom som medferer
betydelig synstap. Sykdommen skyldes ofte
mutasjoner i et gen som heter CEP290 som
forer til inaktivering av gyets lysfolsomme
sanseceller (fotoreseptorene). Ved hjelp av
CRISPR-verktoyet vil forskerne «klippe
ut» en del av det syke genet og «lime inn»
en frisk kopi. Hapet er & kunne reaktivere
cellene og forbedre synet hos pasientene.

Genredigering direkte i mennesker

Inntil nd har CRISPR-terapi i mennesker
foregatt ex vivo. Det vil si at de cellene som
skal redigeres forst tas ut og redigeres uten-

for kroppen, for & sa bli fort tilbake i kroppen
som genredigerede celler. Den nye in vivo-
behandlingen er et stort steg for CRISPR-
teknologien. Det er imidlertid ikke forste
gang et genredigeringsverktey blir brukt
direkte i mennesker. I 2017 startet Sangamo
Therapeutics med & prove ut en behandling
basert pa genredigeringsteknologien Zinc
Finger Nuclease (ZFN) for pasienter med
sykdommen Hunters syndrom. De forste
forelopige resultatene antyder at ZNF-tera-
pien er sikker for pasientene, men dessverre
ikke effektiv som behandling. Tiden vil vise
om historiens forste CRISPR-terapi direkte
1 mennesker vil bli en suksess, bidde med
tanke pa sikkerhet samt evne til & forbedre
synet hos pasienter med Leber Congenital
Amaurosis. ¢
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Mange har en sterk drgm om egne barn. Denne varen sier politikerne ja eller nei til eggdonasjon og om enslige skal fa rett til assistert befruktning. Foto: iStock.

Eggdonasjon og assistert befruktning til enslige

— hva star pa spill?

Bioteknologiloven er i endring. Snart skal stortingspolitikerne si
ja eller nei til eggdonasjon og assistert befruktning til enslige.

Hva kan de legge vekt pa?

Av Liv Rghnebzk Bjergene

A ENDRE bioteknologiloven har vert en
krevende prosess, som har tatt hele 17 ar.
Ett av de aller vanskeligste spgrsmalene er
om kvinner som ikke selv kan 4 barn, kan
fa egg fra en annen kvinne. I Norge i dag er
det tillatt med saeddonasjon, mens eggdo-
nasjon ikke er lov.

Et annet stridstema er om enslige kvin-
ner skal fa rett til assistert befruktning. I
dag mé disse kvinnene reise til utlandet
for & f4 hjelp til & bli medre.
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Sa ja til assistert befruktning for
enslige

10. mars hadde Bioteknologirddet et ekstra-
ordinaert rddsmete og diskuterte nettopp
eggdonasjon og assistert befruktning til
enslige. Et knapt flertall pa atte radsmed-
lemmer sa ja til eggdonasjon, mens sju
stemte nei. Ogsa i spersmalet om assistert
befruktning til enslige var radet delt. Atte
rddsmedlemmer stemte ja, mens seks rads-
medlemmer stemte nei.

— Forrige gang Bioteknologirédet be-
handlet disse to sparsmalene, sa flertallet
ja til eggdonasjon og nei til assistert
befruktning til enslige. Dette radet legger
vekt pd mange enslige kvinners gnske om
barn og endte derfor med & si ja ogsé her,
sier leder i Bioteknologiradet, Ole Frithjof
Norheim.

Juss, teknologi og nettverk
Hva er sa de viktigste argumentene for og
mot at enslige skal f& rett til assistert
befruktning? Medlem i Bioteknologiradet
Marianne Bahus, stemte nei, mens rédskol-
lega Arne Holst-Jensen stemte ja.

— Huva er dine viktigste argumenter?

— Jeg stemte nei, da jeg mener at det er
barnets beste & vokse opp med to foreldre
som vil kunne utfylle hverandre og stotte



barnet pd ulike méter. To foreldre gir
barnet et nettverk med dobbelt sett fami-
lie, slekt og venner slik at det blir mindre
sérbart om en av foreldrene faller fra. Nar
samfunnet bidrar til at barn blir til ved
assistert befruktning, har vi et searlig
ansvar for at rammene rundt barnet er
solide. Fokus mé veare pa hva som er best
for barnet, ikke pa voksne som egnsker seg
barn, sier Bahus.

— Jeg stemte ja fordi jeg er opptatt av &
trygge bade barnets og kvinnens helse og
barnets juridiske rettigheter, blant annet
retten til & vite hvem som er seddonor.
Dersom enslige kvinner far assistert
befruktning i Norge, vil barna deres fa rett
til & kjenne seddonorens identitet nar de
blir myndige. Seeddonasjon kan skje uten
bruk av teknologi. Det er tryggere bade for
kvinnen og barnet at donasjon skjer innen-
for enn utenfor helsevesenet, sier Holst-Jen-
sen, som var rddsmedlem ogsa i 2014 da
Bioteknologiradet forrige gang behandlet
spersmaélet om assistert befruktning til ens-
lige. Den gang landet han pa nei. Hovedar-
gumentet var at barn med enslige medre vil
vaere i en mer utsatt posisjon dersom mor
blir ute av stand til & ivareta omsorgen.

— Mange aleneforeldre er gode omsorgs-
personer. Jeg mener derfor at teknologiar-
gumentet og at barnet blir mer sarbart med
kun én forelder ikke er sterke nok motargu-
menter til 4 si nei, sier Holst-Jensen.

Hva er barnets beste?
— Hva er du mest bekymret for hvis ditt
rad ikke blir hert av stortingsflertallet?

— Etter min mening vil det innebzere at
voksnes interesser og behov blir domine-
rende til fortrengsel for barnets beste.
Argumentene for & gi assistert befrukt-
ning til enslige baerer ogsé preg av & kom-
pensere for fravaeret av en forelder, det
argumenteres blant annet for at man kan
velge kvinner med ressurser og nettverk til
4 ivareta et barn alene. Det er ogsd argu-
mentert for at nar enslige kvinner kan fa
assistert befruktning i utlandet, s er det
bedre at dette gjores i Norge. En handling
blir ikke etisk riktig eller setter barnets
beste i sentrum ved & tillate den, det gir
kun mulighet til & kontrollere betingel-
sene, sier Bahus.

— Om Stortingsflertallet sier nei, er jeg
bekymret for at flere kvinner vil velge & fa
assistert befruktning pd mindre trygge
mater og i land som ikke gir barnet de
samme juridiske rettighetene som Norge.
Samtidig erkjenner jeg at Norge ikke skal
lage lover som tar utgangspunkt i hva som

Medlem i Bioteknologiradet, Arne Holst-Jensen,
stemte ja til at enslige skal fa rett til assistert
befruktning. - Mange aleneforeldre er gode
omsorgspersoner.

er lovlig i andre land. Barnets beste ma veie
tungt, men er i praksis vanskelig 4 definere.
Kanskje er det enklere & enes om hva som er
et godt liv for et barn og la det kunnskaps-
grunnlaget danne rammene for hvilke
behandlinger innen assistert befruktning
samfunnet ber tillate, sier Holst-Jensen.

Medlem i Bioteknologiradet, Marianne Bahus,
stemte nei til at enslige skal fa rett til assistert
befruktning. - Jeg mener det er barnets beste &
vokse opp med to foreldre.

fodt ved eggdonasjon og andre barn.

Et annet hovedargument er at dagens
forbud mot eggdonasjon innebaerer en
forskjellsbehandling: Heterofile par hvor
mannen er infertil far muligheten til & fa
egne barn ved seddonasjon, mens hetero-
file par hvor kvinnen er infertil, og lesbiske

» Sier stortingsflertallet ja til
eggdonasjon, er det mange praktiske
spersmal som politikerne ma ta stilling til.

Biologisk tilhgrighet, likestilling og
teknologi

Hva er sa de viktigste for- og motargumen-
tene for eggdonasjon? Kort oppsummert
gér de viktigste skillene ved hvilken vekt
man legger pé biologi, likestilling og tekno-
logisering av reproduksjonen.

En vesensforskjell ved eggdonasjon
sammenlignet med bruk av egne egg er at
kvinnen ikke blir genetisk mor til barnet.
Spersmalet er derfor: Vil donorbarn
mangle viktige kilder til identitet, selvinn-
sikt og mening nar den biologiske sam-
menhengen for én forelder, eventuelt
begge ved dobbeltdonasjon, mangler?

Samtidig vil kvinnen gjennom svanger-
skapet fa en biologisk tilknytning til
barnet, blant annet via hvordan miljget i
livmoren péavirker genene til barnet. Hva
blir sa konsekvensene for barna?

Det vet vi i folge fagfolk lite om fordi studi-
ene som ser pa den psykososiale utviklingen
hos barn som er unnfanget med eggdonasjon,
er begrenset. Men de studiene som finnes,
finner f4 eller ingen forskjeller mellom barn

par hvor begge er infertile, ikke far samme
mulighet.

Et tredje hovedskille handler om synet
pa teknologi. Noen ser pa teknologi som et
gode som kan bidra til at flere far barn, og
at reproduksjon ikke lenger vil vaere forbe-
holdt unge, heterofile par uten fertilitets-
problemer. Andre pé sin side er bekymret
for at eggdonasjon vil bidra til en ytterli-
gere teknologisering av reproduksjon og
pa sikt ogsd kunne apne for gkt bruk av
teknologi for & unnga bestemte avvik og
sykdommer hos barn.

Hvis ja — hva sa?

Sier stortingsflertallet ja til eggdonasjon,
er det mange praktiske spgrsmal som poli-
tikerne ma ta stilling til. Hvordan rekrut-
tere nok donorer til 4 dekke ettersporselen?
Skal tilbudet veaere gratis eller ei? Hvem
som skal fa eggdonasjon? I uttalelsen har
Bioteknologirddet listet opp spersmal som
ma utredes. @
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Hva vet Vi€

Nar bioteknologiloven endres,
kan flere enn i dag fa tilgang
til assistert befruktning.

Foto: iStock.

helserisiko for barna etter
assistert befruktning?

Stortinget skal snart vedta endringer i bioteknologiloven.

En rekke politikere gnsker & apne for eggdonasjon og assistert
befruktning til enslige, og far stgtte fra bade fagmiljger og
Bioteknologiradet. Men hva vet vi egentlig om medisinsk

risiko ved assistert befruktning?

Av Truls Petersen

ET KJAPT nettsok pa «assistert befrukt-
ning + risiko» gir flere treff som handler
om at assistert befruktning gir over 50 pro-
sent gkt risiko for alvorlig helseskade, mis-
dannelser og kreft. En typisk sak fra VG fra
2010 har tittelen «@kt risiko for misdan-
nelser ved assistert befruktning».

Likevel har Bioteknologirédet nylig anbe-
falt at Norge apner for eggdonasjon og assis-
tert befruktning til enslige. I vurderingen av
medisinsk risiko legger rddet anbefalinger fra
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norske fagmiljger til grunn. De er samstemte:
Det finnes noe gkt risiko ved assistert
befruktning sammenlignet med naturlige
graviditeter, men gkningen er liten og derfor
akseptabel. Fagmiljoenes anbefaling er
basert bade pa gjennomgang av internasjonal
litteratur og statistikk fra Medisinsk fodsels-
register, som siden 1967 har registrert opp-
lysninger om fodsler i Norge.

Hva betyr disse tallene? Er forskere

uenige om risiko?

Absolutt risiko er lav
— Spor du to leger, vil du fa minst tre svar.
Det sier Hans Ivar Hanevik, som er ferti-
litetslege og medlem i Bioteknologirddet.
Han peker pé at det alltid vil finnes uenighet
mellom fagfolk. Men han understreker sam-
tidig at det overordnet er en tydelig faglig
konsensus. Solide internasjonale studier er
ganske samstemte om at risikoen er lav.
Men overskriftene i nettsakene ser jo
mye verre ut. Er det slik at journalistene
finner sine egne kilder for & skape uenighet?
Hanevik tror ikke det. Han mener det
handler mer om form, hvordan funnene
blir presentert og hva som ikke blir sagt.
Han fér stette fra Maria Christine
Magnus, forsker ved Folkehelseinstituttet.
— Basert pd de eksisterende studiene
som er tilgjengelige, kan man sa langt si at
det er en gkt risiko for de fleste medfedte
misdannelser hos barn fedt ved bruk av



assistert befruktning. Dette inkluderer
leppe-kjeve-gane-spalte og misdannelser i
nervesystemet, hjerte-kar systemet, luft-
veiene og mage-tarm systemet.

Men: Ifolge Magnus er det viktig & huske
pé at den absolutte risikoen for misdannel-
ser blant barn fedt ved assistert befrukt-
ning fortsatt er lav.

Hun viser til en studie fra Norden 2018:

— Den viser at i et normalt svangerskap,
er den absolutte risikoen for at et barn blir
fodt med misdannelser 2,9 prosent. Hvis
barnet har blitt til ved hjelp av assistert
befruktning, stiger risikoen til 3,4 prosent.
Det betyr at den absolutte gkningen i risi-
koen for alle medfedte misdannelser funnet
hos barn fodt ved bruk av assistert befrukt-
ning, er 0,5 prosent, sier Magnus.

Hun forteller at undersgkelsen omfatter
over en halv million barn fedt i Norge, Sve-
rige, Finland og Danmark.

— Dette er derfor det beste estimatet p&
et absolutt tall basert pa nordiske data.

Hgna eller egget?

Selv om helserisikoen ikke er stor, sé finnes
den, og fagfolk ensker & forstd hva den
skyldes.

— En ting vi ikke vet nok om er om gkt
risiko skyldes metoden eller infertiliteten,
altsa forhold ved den som mottar behand-
lingen, sier Hanevik.

Ifolge Hanevik er de som far assistert
befruktning i snitt noe eldre, og hayere
alder gir generelt noe gkt risiko for sykdom
hos barnet. Forskere tror béde alder og
metode spiller inn, men at det er vanskelig &
si hvordan. Mye av diskusjonen handler om
bruk av IVF (In Vitro Fertilisering), altsa
befruktning utenfor kroppen. Dette har
Norge praktisert siden 1984, og metoden
brukes ogsa ved eggdonasjon.

— Dersom risikoen skyldes infertiliteten,
kan det vare argument imot assistert
befruktning — at de som er infertile ikke bor
fa barn?

— Ja, men risikoen er fortsatt lav. I tillegg
kan metodeforbedring minske risikoen, sier
Hanevik.

Sammenligning mellom metoder
En ting vi vet, er at flerlingesvangerskap
oker risikoen. Og statistikken viser at assis-
tert befruktning oker forekomsten av fler-
lingesvangerskap. Grunnen er at man ved
IVF kan sette inn flere egg for & oke sjansen
for befruktning.

I andre land har det vaert vanligere &
sette inn flere egg. Norske klinikker setter
imidlertid i stadig sterre grad kun inn ett

|
3
T,
Fertilitetslege og medlem i Bioteknologiradet,
Hans Ivar Hanevik.

befruktet egg. Tall fra Helsedirektoratet
viser at andelen flerlingesvangerskap etter
assistert befruktning er mer enn halvert
siden 2004. I diskusjonen om eggdonasjon
er dette for mange et argument for at de
som i dag reiser utenlands, burde fa et
tilbud i Norge.

Forsker ved Folkehelseinstituttet, Maria Christine
Magnus.

— Nar kommer resultater fra prosjektet?

— Vi venter fortsatt pd uttak av biologiske
prover i dette prosjektet. Resultater vil anta-
kelig komme tidligst i 2021, sier Magnus.

Bioteknologiradet har papekt at det er
behov for bedre registreringer ved bruk av
assistert befruktning.

» Den absolutte gkningen i risikoen for
alle medfedte misdannelser funnet hos
barn fedt ved bruk av assistert befruktning,

Pavirkes risiko ved IVF av om det er egne
eller donerte egg? Nei, mener Magnus:

— Det er ingen antydning til ytterligere okt
risiko for misdannelser ved bruk av donoregg
eller donorsaed utover det man ser ved assis-
tert befruktning med egne kjonnsceller.

Behov for mer kunnskap

Ved IVF kan man bruke tinte eller ferske
befruktede egg. Befruktning kan ogsé skje
med ICSI, eller mikroinjeksjon, som et
alternativ til IVF. ICSI inneberer at en
saedcelle injiseres inn i egget. Metoden ble
forst tatt i bruk i Norge i 1992.

Her vet vi ifelge Magnus mindre om det
er forskjeller i risiko:

— Det er ennd usikkert om de ulike meto-
dene har noe 4 si, for eksempel om bruk av
mikroinjeksjon eller nedfrysning av embry-
oer medforer en ytterligere gkt risiko.

En kollega av Magnus, Siri Eldevik
Haberg er leder for et nytt forskningsprosjekt
som skal gi okt kunnskap om disse ulike
metodene. Formalet er & undersgke hvordan
det gar med gravide, fedende og de nyfedte.

er 0,5 prosent.

— Dette vil veere spesielt viktig dersom
vi skal utvide tilbudet i Norge og &pne for
eggdonasjon og assistert befruktning til
enslige ogsa her, sier Hanevik. ¢

Hva blir registrert i medisinsk

fodselsregister?

Falgende opplysninger skal registreres:
« identiteten til barnet og foreldrene

mors sykdommer under svangerskapet

inngrep/tiltak eller komplikasjoner
under fgdselen

komplikasjoner hos mor etter fedselen

om barnet er levende eller dgdfadt

medfgdte sykdommer eller misdann-
elser hos barnet

opplysninger om assistert befruktning
og om nemndbehandlede svanger-
skapsavbrudd.

Kilde: Folkehelseinstituttet

32019 // GENlalt 17



Mikroorganismer som bakterier kan gi oss alvorlige infeksjoner. Men de kan ogsa veere fantastiske hjelpere og brukes blant annet i produksjon av mat og medisiner.
Foto: iStock.

Cellefabrikker som lager

rullebaner, medisiner og mat

Bakterier og sopp er arbeidere som jobber dggnet rundt, hever
aldri lgnn og klager ikke over arbeidsforholdene. | tillegg fornyer

de seg selv.

Av: Hilde Mellegéard

MIKROORGANISMENE var péd jorda
for oss. Og de er nesten over alt, fra morke
havdyp til haye fjelltopper, i en lgves tarm
og i var egen nese. De lager mange ulike
stoffer, og genteknologi gjor at vi kan skred-
dersy produksjonen. Melkeprotein, insulin
og jukseblod i burgere er noen eksempler.

Endrer pa livets kode - DNA

Forskere har brukt genteknologi for & endre
pé mikroorganismer siden 70-tallet. Utvik-
lingen har skjedd raskt, og repertoaret for
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hva de kan produsere har utvidet seg bety-
delig de siste &rene. Seerlig etter at verktgyet
CRISPR kom pé banen i 2012. CRISPR er
en mer presis og effektiv mate & endre pa
arvestoffet enn for, og er opprinnelig et
forsvarssystem i bakterier mot virusinn-
trengere.

Bakterier som lager rullebaner

Living Materials-konferansen i Tyskland
tidligere i 4r ma ha vert et spennende sted
& vaere. Pa konferansen, hvor forskere og

neringsliv deler erfaringer med materialer
av levende celler, var rullebaner som lager
seg selv ett av hoydepunktene. Og det er
ikke bare en teoretisk mulighet. I fjor viste
amerikanske militeerforskere frem en
testrullebane som var omtrent 230 meter
lang, laget av bakterier som forskerne matet
med jevne mellomrom. «Prosjekt Medusa»
kan gjore det mulig & sette opp provisoriske
rullebaner i felten i lopet av f& dager, ogséd
pa avsidesliggende steder. Ingenigrene
trenger kun a ta med seg bakteriene. Sand,



grus og vann kan ofte skaffes lokalt.
Repertoaret til mikroorganismer er imid-
lertid langt sterre enn rullebaner.

Moderne proteiner

I flere tusen &r har bakterier og sopp veert
lydige tjenere i matproduksjonen. @lbryg-
ging og bradbaking er noen eksempler. Og
spekepglsa kan takke melkesyrebakteriene
for sin holdbarhet.

I hver enkelt mikroorganisme skjer det
kompliserte prosesser. Neeringsstoffer tas
opp og blir omdannet til stoffer som kan
veere nyttige for oss. Ved & bruke gentekno-
logi kan vi skreddersy mikroorganismene
til 4 lage akkurat det vi trenger. Enzymer til
4 lage majones og hvitost far vi i dag
gjersopp til 4 produsere. Genmodifisert
sopp lager ogsé enzymer til dyrefor, slik at
gris og kylling far i seg viktige mineraler.

P& restauranter i USA, Hong Kong og
Singapore kan du kjepe Impossible Burger,
en plantebasert burger med innslag av gen-
modifisert soyaprotein og heme. Sistnevnte
blir produsert i gjaersopp, og gjer at burge-
ren «bler» og far kjottsmak.

Vihar ogsé mye annet spennende i vente.
Kan vi fa kumelk uten kyr? Ja, i hvert fall
melkeproteiner. Og eggehvite-proteiner uten
egg. Oppstartsselskaper i flere land lager
«moderne proteiner» som kan brukes til
mat. Kanskje kan ogsa honning uten bier bli
en realitet. Israelske bioteknologistudenter
har nylig genmodifisert bakterier slik at de
lager en honning-lignende lgsning.

Medisinske fabrikker

Mikroorganismer er vare fiender fordi de
kan gi oss plagsomme eller alvorlige infek-
sjoner. Men de er ogsa fantastiske medisin-
ske hjelpere, som vi vanskelig kunne klart
oss uten. I flere tidr har bakterier og sopp
laget insulin og veksthormon for oss. Det
forste genmodifiserte insulinet kom pé
markedet i 1982, for den tid ble diabetikere
behandlet med insulin fra gris og storfe.
Ved & sette inn menneskegenet for insulin i
bakterier og sopp og la dem gjore arbeidet,
slipper vi problemet med urenheter og
etiske sporsmél. Listen over medisinske
stoffer som genmodifiserte mikroorganis-
mer lager for oss i dag, er lang, inkludert
hepatitt B-vaksine og medisiner til behand-
ling av blodersykdommer.

Noe av det nyeste innen medisinsk
behandling, er beskyttende biofilm. Kan-
skje er det noen timer siden du pusset ten-
nene? Da har du sikkert litt «pels», som er
biofilm, pé tennene dine. Biofilm er bakte-
riesamfunn pé et fundament av proteiner,

og det kan ogsa lages pé laboratoriet. Ame-
rikanske forskere endret nylig pa genene til
tarmbakterien E. coli, slik at den lager be-
skyttende biofilm i tarmen p& mus. Hépet
er at en slik biobandasje skal bli nyttig for
mennesker med sérskader i tarmen, forar-
saket av for eksempel kroniske sykdommer.

En 3D-printet hydrogel som inneholder
bakterier, er ogsé noe av det siste fra fors-
kningsfronten. Hydrogel er materiale som

» Pa sikt mener
forskerne vi kan fa
bakterier som tar
CO2 ut fra lufta og
omdanner det til
verdifulle stoffer.

inneholder vann, og vi finner det blant
annet i kontaktlinser. Gelé er et annet
eksempel. Forskerne tilsatte bakteriespo-
rer, som er hardfore hvilestadier der bakte-
riene ikke trenger nering, til hydrogelen.
Prinsippet er at noen av bakteriesporene
vil vékne opp av tornerosesgvnen sin nar
det oppstéar sprekker i hydrogelen. Bakteri-
ene lager da stoffer som tar knekken pa

e
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Staphylococcus aureus, en bakterie som
normalt holder til pd hud og slimhinner,
men som ogsa kan gi livstruende infeksjo-
ner. En slik gel kan vaere nyttig i materialer
som blir lagret en stund eller utsatt for ytre
pakjenninger.

Luftige framtidsutsikter
Mikroorganismer og genteknologi gir
mange muligheter, men for mange produk-
ter er det fortsatt et stykke igjen for kvalite-
ten er god nok og kostnadene lave nok til at
produktene har (nerings)livets rett.

Det er for gvrig ikke bare hva mikroor-
ganismene kan lage, som kan endres ved
genteknologi, men ogséd hvordan de produ-
serer. Noen av de ivrigste og vanligste
arbeiderne man finner pé laboratoriet er
tarmbakterien E. coli, som stér pé for 4 lage
bade medisiner og mat. Nylig endret for-
skere pa genene slik at bakterien ikke
lenger spiser sukker, som er vanlig bakte-
riemat. Kan du gjette hva den da bruker
som energi? Karbondioksid. Pa sikt kan vi
fa bakterier som tar CO2 ut fra lufta og
omdanner det til verdifulle stoffer, spar
forskerne.

Vi kan ikke leve pa luft og kjaerlighet,
heter det. Men kanskje er vi nd ett skritt
nermere. ¢

R

En rullebane av bakterier? «Prosjekt Medusa» kan gjgre det mulig & sette opp provisoriske rullebaner i

felten i Igpet av fa dager. Foto: iStock.
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Fram til no har forskarar laga mellom anna sjglvlysande mus, rotter, katter, potetar og planter. Men
sjglvlysande juletre er ei vanskeleg ngtt & knekkje. Foto: iStock.

Inskjer du deg eit sjolv-
lysande juletre?

Da ma du nok smgre deg
med tolmod.

Av Elisabeth Grébgl-Undersrud

VI KAN KLIPPE OG LIME i gen til alle
organismar med CRISPR, men 4 endre gen
igran har vore ei hard nett. Allereie pa slut-
ten av nittitalet uttalte Katy Presland til
BBC online at «Dette er fullt mogleg, einaste
problemet er prisen». Presland var doktor-
gradsstipendiat ved Oxford i nevrofysiologi.
Prestland gjekk ut frd at prisen pr. tre vert
parundt 2500 kroner: «Dette vert jo for folk
med god réd. Men eg er sikker pa at mange
vil like dei, spesielt amerikanarar.» Men no
over tjue &r seinare kan du framleis ikkje
kjope ei julegran som lyser av seg sjolv. La
oss grave litt og finne ut kvifor.

Sjelvlysande akvariefisk

Ildfluger som lyser i morkeret. Sjolvlysande
manetar i havet. Djupvassfiskar som bruker
lys for & trekkje til seg byttedyr. Sopp som
lyser i skogen. Gen som lyser, har vore kjent
for forskarar i arevis og er eit kjaert verktoy
pa laboratoriet. Ved & kople eit ukjent gen
saman med eit gen som lyser, er det til
demes mogleg a sja kor det ukjende genet er

20

aktivt. I2008 fekk tre forskarar Nobelpri-
sen i kjemi for oppdaginga av sjelvlysande
gen og bioteknologiske bruksomrade.

Fram til no har forskarar laga sjelvlysande
mus, rotter, katter, potetar og planter. I USA
har sjolvlysande fiskar vorte populeert og
finst i tallause fargar. Opphaveleg vart fis-
kane utvikla av forskarar i Singapore for &
pavise vassforureining. Planen var at fisken
skulle glg nér han kom i kontakt med toksin.
Den ideen vart ikkje sett utilivet, meni2000

vart metoden for & framstille sjelvlysande
fiskar til akvariebruk patentert. S& kvifor har
ingen laga sjelvlysande juletre?

Genetisk ryggsekk

CRISPR verkar like godt i alle organismar,
og tre. Grantreet har rundt 29 000 gen,
nokre fleire enn vi menneske har. Det som
likevel skil grantreet fra oss andre, er at
grana har mange kopiar av kvart einskilt
gen. Under evolusjonen har dei fleste plan-
ter og dyr kvitta seg med ekstrakopiar av
gen, fordi det har vore lite gunstig. Gran-
treet er unntaket. Det enorme talet av kvart
einskilt gen gjer at arvematerialet er
samansett av over 20 milliardar basepar,
nesten sju gonger sé stort som arvemateria-
let hj& mennesket. Det gjer at grantreet har
ein tung, genetisk ryggsekk a4 bere pa.
Grantreet veks likevel over store delar av
verda. Korleis er det mogleg?

Kva Igyndommar skjuler grantreet?
Forskarar har kledd seg i hovudet over gran-
treet. Ettersom arvematerialet er s& kompli-
sert, veit vi lite om kva genetiske loyndommar
grantreet skjuler. Men kunnskapen aukar, for
fleire forskingsprosjekt har samla inn DNA
fra fleire hundre grantre verda over og er i
gang med & analysere dataa.

Men nar fér vi sja eit sjolvlysande juletre
pa marknaden? Tja, det veit vi ikkje. Fleire
har prevd, men gjeve opp undervegs pa
grunn av den kompliserte genetikken hja
grana. Teknologien gar likevel raskt fram-
over, s kanskje vi kan gle oss over eit sjolv-
lysande tre i stua om nokre ar. DA slepp vi
fikling med lange lyslenkjer. Det tek likevel i
gjennomsnitt 13 ar & dyrke fram eit juletre, s&
vi ma nok smere oss med ein del tolmod. ¢

Sjolvlysande sopp og ildfluger skapar magi i skogen. Foto: iStock.



Petter Frost

er ny direktar |
Bioteknologiradet

— Bioteknologi vil paverke framtida for
enkeltpersonar og samfunn, bade nasjonalt
og globalt, seier den nye direkteren i Bio-
teknologiradet, Petter Frost.

Molekylarbiologen kjem fré stillinga
MSD
Animal Health Innovation AS, eit selskap

som administrerande direktor i
som driv med forsking og utvikling i det
amerikanske legemiddelkonsernet MSD.
14. september startar han i jobben som
direktor i eit rdd som han og kjenner fré inn-
sida som rddsmedlem i perioden 2014-2019.
— Tida i Bioteknologirddet bidrog til at eg
utvikla ei storre breidde i ulike spersmal om
bioteknologi. I radet sit det medlemmer med
heilt ulike utdanningar enn deg sjolv som
utfordrar synspunkta dine. Den erfaringa
tar eg med meg inn i jobben som direktor.

Bioteknologi pa menneske, dyr og
mikroorganismar

I tillegg trekker Frost fram den praktisk
erfaringa han har med & jobbe med biotek-
nologi som noko av det viktigaste & ha i
bagasjen som ny direkter.

— Bioteknologi er ei rekke ulike teknolo-
giar som krev teknisk kunnskap. Eg har
jobba praktisk og som leiar i neringslivet
og i det offentlege med problemstillingar
relatert til bAde menneske, dyr og mikroor-
ganismar, inklusiv mellom anna fem ar pa
Haukeland sjukehus med prediktive gen-
testar knytt til brystkreft. Privat har eg og

Peter Frost er ny direkter i Bioteknologirddet. Han startar i jobben
14. september.

» A ha ein uformell
dialog med upolitiske
aktgrar vil vere viktig
for meg som direktor.

vore i situasjonar som parerande i saman-
heng med utgreiing av genetisk sjukdom og
fosterdiagnostikk.

Objektiv folkeopplysing

Frost fortel at han ser fram til & drive
folkeopplysing og samfunnsdebatt om bio-
teknologi.

— Bioteknologi kjem til & paverke fram-
tida for enkeltpersonar og samfunn, bade
nasjonalt og globalt.

Han strekar under at det er viktig at Bio-
teknologiradet framleis skal bli sett pa som
ein objektiv, balansert og faktabasert orga-
nisasjon.

— Vi méd evne & kommunisere formal-
stenleg bdde som formell hgyringsinstans i
spersmal om bioteknologi og som ein gene-
rell folkeopplysar, seier Frost.

Innanfor GMO-debatten meiner han det
er viktig & fange opp og forsta grunnlaga for
dei ulike synspunkta som ulike organisa-
sjonar har pa store spersmal som matpro-
duksjon og matvaretryggleik, miljo og
berekraft knytt til bruken av moderne bio-
teknologi.

— A ha ein uformell dialog med upoli-
tiske aktorar vil vere viktig for meg som
direktor.

Eit rad for heile Noreg fra Bergen

At Bioteknologiradet sitt sekretariat er pa
flyttefot til Bergen, ser bergensaren Frost
ikkje pa som ei utfordring med tanke pa a
framleis vere synleg.

— Om du ma halde til i Oslo for & vere
synleg, vil eg hevde at du har eit problem. I
dag er det & vere synleg i stadig storre grad
«elektronisk», sjolv om ulike arrangement
framleis skal std sentralt i Bioteknologiradet
sitt arbeid med folkeopplysing og samfunns-
debatt i heile Noreg. Den einaste byen i
Noreg det er lengre til frd Bergen enn fra
Oslo, er Oslo, seier Frost.

At avstanden til Stortinget og departe-
menta blir lengre, meiner han kan lgysast
med enkelte praktiske justeringar, som video-
mote og god planlegging.

I Bergen blir det no bygd opp eit nytt
sekretariat for Bioteknologiradet, og innan
utgangen av aret skal flytteprosjektet vere
sluttfort.

— Egliker 4 byggje, sa det & byggje eit vel-
fungerande team gler eg meg til. Eg liker &
oppna ting saman. Som leiar kan eg nok
potensielt vere krevjande, men 0g ein som
gir folk mykje fridom under ansvar. Eg gler
meg, seier Frost. &
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Hvordan Ran
Vi Lage barn D

Laboratoriet?

| en skoleklasse er det i snitt minst én elev som
har blitt til ved assistert befruktning. Hva er egentlig

assistert befruktning, og hvordan gjgres det?

Av Aurora Almaas (14 ar) og
Leah Cornelia Grabgl-Undersrud (13 ar)

Noen voksne trenger hjelp for & kunne bli foreldre.
Trine Skuland er forsker og jobber ved Reproduksjons-
medisinsk avdeling ved Oslo universitetssykehus. Hun
tar oss med inn i et rom hvor det er store frysetanker.
| tankene ligger det egg, embryo og seedceller som
gjgr at mange par hvert ar far hjelp til & fa barn.

— Det er noen som ikke klarer & fa barn selv. Det kan

skyldes sykdommer eller arsaker som tette eggledere.

Da klarer ikke egget & ga ned i livmoren og smelte
sammen med en saedcelle slik at en baby blir fgdt ni
maneder senere. Noen menn har fa saedceller, eller
at seedcellene svgmmer darlig. Da kan det veere
vanskelig & lage barn, forklarer Trine.

Saedceller har nemlig en lang hale de svgmmer med.
Hvis halen ikke virker sa godt, er det vanskelig &
svgmme helt frem til egget. Det er nemlig langt hvis
du er en seedcelle. Det er ogsa noen ganger leger
eller forskere ikke finner ut av grunnen til at noen ikke
far barn. Da er det bra at Trine og kollegaene hennes
kan hjelpe mange par.

— Hva gj@r deve i Laboratoriet ved assistert
befruktning?

— Vi gir kvinnen hormoner slik at hun produserer
flere eggceller. Deretter tar vi ut eggcellene ved hjelp
av ultralyd og legger dem i plastskaler. Etterpa blir
eggcellene puttet inn i et varmeskap i noen timer.
Gjennom et mikroskop kan forskerne fglge hvordan
eggene utvikler seg. Etter et par timer er eggcellene
klare til & bli befruktet, sier Trine.
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Vi, Aurora Almaas og Leah Cornelia Grabgl-Undersrud,
ville vite mer om hvordan et barn blir til pa laboratoriet.
Alle Foto: Elisabeth Grabgl-Undersrud.

Hun forklarer hvordan embryologene sprgyter en
saedcelle inn i hver eggcelle slik at eggcellene skal bli
befruktet. De eggcellene som ikke blir befruktet, blir
gdelagt eller brukt i forskning for & fa mer kunnskap.
— De eggene som er befruktet, ligger i varmeskapet
i to til fem dager. Sa er de klare til & sprgytes inn i
kvinnen. Forhdpentligvis er svangerskapet na i gang.

- Kawn en slik behandling mislykies?

— Ja, for eksempel hvis eggene ikke blir befruktet
eller at de befruktede eggene ikke utvikler seg som
de skal. Selv om man har tatt ut atte eggceller, kan
det hende at ingen blir befruktet eller utvikler seg
normalt. Da er det vanskelig a finne ut hva som har
gatt galt. Det kan veere noe inni egget eller noe inni
saedcellen som er feil. Med den teknologien vi har i
dag, finner vi ikke alltid ut hvorfor eggene ikke blir
befruktet eller ikke utvikler seg normalt. Dette er
noe av det vi forsker pa.

- Er det mulig for foreldrene & bestemme om
barnet deres skal bli gutt eller jente?

— Nei, i Norge er det ikke tillat at foreldre kan velge
om de vil ha gutt eller jente. Men det er ett unntak:
Hvis foreldrene har gener som gjgr at barnet kan fa
en alvorlig sykdom som bare rammer ett kjgnn. Da
kan foreldrene dra til utlandet og fa hjelp der.

- Kaw assistert befruktning veere farlig

for babyen?

— Det er gjort en del studier om babyer som er fgdt
etter assistert befruktning. Noen av de studiene viser
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at babyer som har blitt til med assistert befruktning,
ikke blir oftere syke enn andre babyer. Samtidig har
ikke assistert befruktning vart veldig lenge. Om disse
barna kan ha stgrre sjanser for sykdom senere i livet,
er ikke forskere helt sikre pa.

- Hvis to kvinner er Rjeerester og har Lyst pa
barn, kaw de {4 hjelp hos dere?

— | Norge kan to kvinner som er samboere fa seedceller
fra oss, og bli foreldre. To menn som er kjeerester,
trenger bade egg og en kvinne som kan veere gravid
og baere frem barnet. Det er ikke lov i Norge.

— Fir dere mpte noen av babyene dere har veert
wed pa & lage?

— Det er ikke sa ofte foreldre kommer hit med barna
etter de er fgdt, men det hender vi far julekort med
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Fakta

Storbritannia var det
ferste Landet som utfprte assistert
befruktning. Norge var det fprste
Landet som fikk en Lov om assistert
befruktning. t dag er det nesten
&0 000 barn som blir fgdt L Norge hvert
ar. Tre-fire prosent av disse er blitt til
etter assistert befruktning og
disse tallene gker. | Lgpet av
ett dr er det g0 prosent av alle
behandlinger som lykkes.

Forsker Trine Skuland jobber med & hjelpe voksne som trenger hjelp til
a bli foreldre og forklarte hva de gjgr pa laboratoriet.

fine bilder. Da blir vi veldig glad. Vi har jo sett barna
de fgrste timene etter de ble laget. Det er fint & se
barna etter de har kommet til verden ogsa.

— Vil foreldrene fortelle barna sine at de er Laget
med hjelp av assistert befruktning?

— Foreldrene forteller det nok ikke til barna fgr de er litt
eldre, sa barna forstar mer hva assistert befruktning er.
De fleste foreldrene blir litt lei seg fordi de kanskje faler
at det er deres feil at de ikke klarer & lage barn pa den
naturlige maten. Par som er under behandling med
assistert befruktning kan ga til en samtaleterapeut.
Det hjelper ofte & snakke om ting som er vanskelig,
ogsa for foreldre, og ikke holde det inni seg.
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Returadresse:

Bioteknologiradet
Stortingsgata 10
0161 Oslo NORGE P.P. PORTO BETALT ENd

Kommande arrangement:

Grunna korona er det ikkje mogeleg a ha opne mgate.
Vi vil derfor i staden lage digitale mgate.
Tidspunkt og innhald vert annonsert pa nettsida var,
bioteknologiradet.no/arrangementer,
pa facebook og i nyhetsbrevet vart.

Biotekquiz

Spgrsmal

1. Kva heiter det britiske prosjektet som har sekvensert 3. Er aukinga av medfgdde misdanningar hos barn fgdde
arvematerialet til 85 000 britar? ved bruk av assistert befruktning hgg eller 1ag?

2. Kva dyr vert brukt som ein viktig modellorganisme 4. Kva heiter den nye direktgren i Bioteknologiradet?
i forsking av aldring? 5. Kor mange gonger stgrre er arvematerialet til eit grantre

samanlikna med oss menneske?
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