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Bioteknologiradet er eit frittstdande,
regjeringsoppnemnd organ, og vart forste
gong oppnemnd i 1991. Radet er heimla i

blgdartilstand hos nyfadde ..........c..coeeeiiiiiiiiiii s 20 lov om humanmedisinsk bruk av biotekno-
logi m.m. (bioteknologiloven) og lov om
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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. For 2019 har Bioteknologi-
rédet eit budsjett pd 9,8 millionar kroner.
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A gjare en forskjell

Bioteknologiradet skal gi myndighet-
ene rad, bidra med informasjon og
fremme debatt om etiske og sam-
funnsmessige konsekvenser ved bruk
av moderne bioteknologi. Fordi vi
folger gen- og bioteknologien sa tett
og over tid, kan vi ogsa utgjere en
forskjell.

I august i ar satte Aftenposten sgkelys pa
hvordan uhensiktsmessige regler og et kom-
plisert byrakrati gjorde det vanskelig for
norske pasienter & & delta i en potensiell liv-
reddende klinisk studie med genterapi. Gen-
terapier og andre medisinske behandlinger
som inneholder genmodifiserte organismer
blir omfattet av et regelverk som i hovedsak
benyttes pa seknader om genmodifiserte
planter og dyr som skal settes ut i miljoet.
Dette er vurderinger som anses som viktige
for matproduksjon, men som ikke er tilpasset
medisinsk bruk. Fordi flere instanser er in-
volvert, tar godkjenningsprosessen tid. De
20 pasientene som hépet & delta i genterapi-
studien mot benmargskreft, risikerte at ingen
fra Norge fikk delta.

At problemet oppsto, var ikke overrask-
ende for Bioteknologiradet. Radet har flere
ganger papekt at det er stort behov for  rydde
opp pa dette feltet. Blant annet har vi pekt pa
at det ber avklares hvilken myndighet som
har koordineringsansvar og som serger for
at prosessen er oversiktlig og formalstjenlig.
Pa sikt mener vi at det norske regelverket i
storre grad enn i dag ber bli harmonisert
med internasjonale bestemmelser, noe som
vil gjore det enklere for Norge 4 né mélet om
a tiltrekke seg flere internasjonale studier.

Alt dette skrev vi i et debattinnlegg, som
ble publisert i Aftenposten. Men vi visste at &
endre pé regelverk og ansvarsomrader, ikke
er gjort i en hdndvending. Og for disse pasi-
entene hastet det med en lgsning. Da er det

en fordel & veere tett pa og 4 ha et godt insti-
tusjonelt minne. I en tilsvarende sak i 2015
ble det ikke krevd tillatelse til utsetting av
gennmodifiserte organismer. Kunne fram-
gangsmaten fra 2015 bli benyttet ogsa her?

Svaret kom bare noen dager senere fra
Miljedirektoratet, som kunngjorde at stu-
dien ikke faller inn under lovens bestem-
melse om utsetting av GMO. Sammen med
flere andre, utgjorde vi en forskjell slik at
norske pasienter med alvorlig benmargs-
kreft trolig kan fa delta.

Et annet tema innen bioteknologi som
Bioteknologirddet folger tett, er gentester. I

» Det er ikke opp til
en mor eller far a ta
avgjorelsen om en
medisinsk gentest.

helsevesenet er spgrsmélet om hvem som
skal fa disse testene strengt regulert i bio-
teknologiloven. Testene skal kun brukes nar
det er snakk om en behandling som haster.
Regelverket tar ikke minst hensyn til hva
som er bra for barn 4 fa vite og ikke vite om
egne gener. Det er ikke opp til en mor eller
far & ta avgjorelsen om en medisinsk gen-
test. Det bestemmer legen.

Nar nordmenn selv bestiller gentester
pa nett, gjelder imidlertid ikke bioteknologi-
loven. Foreldre kan, hvis de gnsker det, ta
en gentest av barnet sitt i sin egen stue.
Begrunnelsen fra regjeringen er at regulering
vil veere i strid med frihandelsregler i EU.
Den argumentasjonen setter Bioteknologi-
radet et stort spersmalstegn ved, og vi far
stotte fra flere fageksperter.

Vi mener rett og slett at regjeringen her
har gjort en for darlig jobb néar den slar fast

kommentar

at foreldres tester av egne barn ikke skal
reguleres. Ogsé her peker vi pé flere mulige
lgsninger. En av disse er EUs nye forordning
om medisinsk utstyr, IVD-direktivet, som
skal bli norsk lov innen 2022. Her kan det
vaere rom for at det enkelte land vedtar & ha
en sterkere beskyttelse av enkeltindividet; i
dette tilfellet barn.

Bioteknologiradet ber derfor regjeringen
ta opp dette sporsmaélet pa nytt. Med det
héper vi & kunne utgjere en forskjell. Vi vil
fortsette 4 fremme debatten om hvilke etiske
valg det at foreldre kan ta gentest av egne
barn kan innebere. Vi gjor det for barnas
beste. For retten til en &pen framtid.

Ole v Mol



Ata en gentest hjemme av barnet ditt for & teste gener, er blitt enkelt og relativt rimelig. Men ber det veere lov? Bioteknologiradet etterlyser regulering. Foto: iStock.

Gentester av barn pa nettet

— et lovlgst rom?

Regjeringen gnsker ikke a regulere gentester av barn pa nett.
| en ny uttalelse mener Bioteknologiradet at forslaget mangler
begrunnelse og ber regjeringen utrede saken pa nytt.

Av Truls Petersen

KAN FORELDRE TESTE BARN uten 4
informere? Uten medbestemmelse? Skal
barn ha nektelsesrett ved konflikt?

Bioteknologiradet mener at regjeringen
hopper bukk over viktige og prinsipielle spors-
mal.

— Vi tviler sterkt pa regjeringens pastand
om at dette ikke er mulig a regulere.

Det sier Ole Frithjof Norheim, som er
professor ved Universitet i Bergen og leder i
Bioteknologiradet.

— De etiske problemstillingene er mange
og kompliserte. Regjeringen nevner dem
ikke, sier Norheim.
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Fri tilgang pa nettet
Nar gentester av barn blir brukt pé norske
sykehus, er det foreldrene som samtykker
pa vegne av barna. Her er tilgangen pa
tester begrenset. Bioteknologiloven sier at
tester for sykdomsrisiko bare skal brukes
nar det fins en behandling som ikke ber
vente. Idealet er at barnet selv skal fa
bestemme hva det vil vite, og ikke minst
ikke vite, om egne gener. Og det er legen,
ikke foreldrene, som avgjor om det er
grunn til 4 ta en test.

Pa nettet fins ikke de samme begrensnin-
gene. Ingen trenger & ga til legen i forkant, og

utvalget av tester er storre. Det er enkelt &
teste barn for risiko for alvorlige sykdommer
som Alzheimers eller kreft. I tillegg til helse,
finnes det tester for atferd, intelligens og
andre egenskaper. A kartlegge alle barnets
gener har ogsé blitt relativt billig.

I strid med handelsavtaler i EU?
Dagens bioteknologilov regulerer ikke selv-
tester, verken av voksne eller barn.

Tester av barn pa nett var ett av temaene
da ny bioteknologilov ble diskutert pa Stor-
tinget varen 2018. Regjeringspartiene Frp
og Venstre mente gentester bare bor vere
tillatt for de over 18, og at «det ber vaere
forbud mot & teste andre, inkludert sine
egne barn». KrFs forslag var ogsa restrik-
tivt, siden de gikk inn for generelt forbud
mot selvtester uten medisinsk nytte.

For sommeren i ar kom regjeringen med
en ganske annen konklusjon.



Camilla Nervik, seksjonssjef i Datatilsynet.

I forslaget til endringer i bioteknologi-
loven som regjeringen sendte ut pé offentlig
hering 15. mai, foreslar regjeringen at selv-
tester hverken kan eller ber reguleres i bio-
teknologiloven. Forbudet mot 4 teste andre
uten samtykke skal imidlertid gjelde ogsé
for tester kjopt pé nettet.

Men foreldres tester av egne barn skal
ikke reguleres.

Begrunnelsen er at regulering ikke bare er
vanskelig, men i strid med frihandelsregler i
EU. I heoringen star det at «Nasjonale regler
kan ikke palegges virksomheter i utlandet»,
og at et forbud vil veere «et teknisk handels-
hinder innenfor EQS-regelverket».

Tvil om regjeringens lovtolkning
I sin heringsuttalelse er Bioteknologiradet
kritisk.

— Vier grunnleggende i tvil om handels-
regler i EU stér i veien for nasjonale regler
for tester av barn, sier Norheim.

I 2017 vedtok EU nye forordninger om
medisinsk utstyr. Med den sakalte IVD-
forordningen (in vitro diagnostisk medi-
sinsk utstyr) far EU for forste gang felles
regler for selvtester. Forordningen skal bli
norsk lov innen 2022.

Norheim mener det er naturlig & se til
denne reguleringen.

— Regjeringen kan ha rett i at det er van-
skelig med et generelt forbud mot selvtester,
slik som for eksempel Frankrike har i dag.
Men IVD-forordningen sier ingen ting om
foreldres tester av barn.

Bioteknologirddet far stotte fra juridiske
eksperter. Santa Slokenberga er forsker ved
Universitetet i Lund i Sverige og ekspert pa
barns rettigheter innen helse.

Hun mener forordningen gir rom for na-
sjonale bestemmelser:

— Norge kan velge & ha en sterkere beskyt-
telse av enkeltindividet.

Santa Slokenberga, forsker ved Universitetet i Lund.

Tester for egenskaper som ikke er knyt-
tet til helse faller utenfor EU-regelverket.
Slokenberga er enig med Bioteknologiradet
iat ogsa disse testene kan gi sensitiv infor-
masjon.

— Dersom Norge gnsker det, er det mulig
a forby enkelte typer tester. Det er Norges
ansvar a regulere slik at barns rettigheter
ikke blir undergravd.

Fraveer av etikkdebatt

Réadet peker pa kontrasten mellom den sterke
beskyttelse barn er gitt i lover som gjelder
helsetjenesten, og tilsynelatende absolutt
fraveer av beskyttelse utenfor.

En konsekvens av regjeringens forslag
kan vere at foreldre kan bestille fullstendig
kartlegging av alle genene til et barn som er
15 ar gammelt. Ett ar senere vil en slik testing
veert strengt forbudt etter bioteknologiloven.

Bioteknologiradet sper om dette er inten-
sjonen.

Barns rett til personvern

FNs barnekonvensjon artikkel 16, som er inn-
lemmet i grunnloven, sier at ingen barn skal
utsettes for ulovlig innblanding i sitt privatliv.
Europaradets konvensjon for bioetikk sier at
gentester av barn bare skal benyttes dersom
de gir helsegevinst. Barns rettigheter er ogsa
styrket i den nye personopplysningsloven fra
2018. Nytt med loven er at genetiske opplys-
ninger er tatt inn i kategorien seerskilte sensi-
tive opplysninger, pa linje med religios og
politisk overbevisning og seksuell legning.

Ingen av disse lovene er nevnt i regjering-
ens hgringsnotat.

Barns rett til personvern gjelder fra
fodsel. Samtidig sier barneloven at foreldre
har en plikt til & serge for barnets beste.

Foreldre gjor ikke alltid det som er til det
beste for barna. Hva da? Det er her de etiske
og juridiske dilemmaene er.

Ole Frithjof Norheim, leder i Bioteknologiradet.

» Vi har en
forpliktelse til a
beskytte barns
rettigheter.

Ole Frithjof Norheim,
leder i Bioteknologiradet

Ingen enkle svar
Det er ikke slik at foreldre kan bestemme
alt uavhengig av barnets gnsker. Barneloven
har et prinsipp om gradert medbestemmelse.
Barnet skal hgres, og mer med gkende alder.
Jurister har imidlertid pekt pa at barns
rett til personvern er vanskelig & hdndheve i
praksis. Det finnes f& saker hvor noen har blitt
demt for ikke & respektere barns personvern.
Datatilsynet har tidligere uttalt at det
kan veere vanskelig & gripe inn «i tilfelle
hvor foreldrene handler i strid med sine
barn rett til privatliv og personvern». Men
Camilla Nervik, seksjonssjef i Datatilsynet,
forteller at de la stor vekt p& hensynet til
barn ved tidligere konsesjonsbehandlinger:
—Vihadde en klar praksis med a pélegge
krav om samtykke bade fra barn og foreldre
der barnet anses modent nok til 4 veere med
& bestemme. I forskningsprosjekter betyr
medbestemmelsesretten at barn ogsa kan
nekte & bli med, sier Nervik.
Hun tror ikke at testing av barn «vil veere
idirekte strid med personvernregelverket».
— Men barneloven og bestemmelsen om
barnets beste ma ogsa vurderes, sier hun.
I sin uttalelse anbefaler Bioteknologirddet
atregjeringen tar opp hele tematikken pa nytt.
— Vi har en forpliktelse til & beskytte
barns rettigheter. Her kan vi ikke toe vére
hender, avslutter Norheim. ¢
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Pé jakt

DNA til verdens stgrste

@gle, komodovaranen, er
kartlagt. Det forskerne fant,
forklarer mange av dens
fryktinngydende egenskaper.

Av Ole Johan Borge

GUIDEN GAR FORST, og vi falger spent
etter i vekselsvis apent gresslandskap og
tett skog. Rundt oss ser vi villsvin, hjort,
vannbefler og apekatter, som alle star pa
menyen til dyret vi snart skal fa se. Vier pa
den avsidesliggende gya Komodo i Indone-
sia. Med kamera jakter vi etter verdens
storste og mest fryktede ogle, populert kalt
«Komodo Dragon».

Komodovaranen, som er dens norske
navn, har egenskaper som tilsier at en ber
holde seg unna de ytterst fa gyene den lever
pa. Dragene blir tre meter lange, kan veie
over 100 kg og har en toppfart pa 20 km/t.
I tillegg lukter de byttet pa 12 kilometers
avstand (menstruerende kvinner advares
serlig mot 4 gé iland) og har et dedelig bitt.
Ikke nok med at dragene har sterke kjever,
spyttet inneholder ogsa giftige bakterier og
stoffer som bade hindrer blodet i 4 koagu-
lere og som raskt senker blodtrykket til
byttedyret. Byttet der sjeldent med en
gang, men er du ferst bitt av en komodova-
ran har du veldig déarlige odds.

1 Nature ecology & evolution, 29 juli 2019
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P4 jakt etter disse skapningene skulle en
tro vi var vepnet til tennene. Men det
eneste vi har 4 forsvare oss med, er en enkel
trekjepp formet som en Y’ pa enden.

Hva skiller komodovaran fra andre
reptiler?

Det finnes over 10 000 ulike reptilarter i
verden. Flere av dem er sekvensert og DNA-et
kartlagt. Na i sommer ble flere av komodo-
varanens innerste hemmeligheter avslort
ved at arvestoff ble detaljkartlagt av ameri-
kanske forskere.! Etter at arvestoffet var
sekvensert, sokte forskerne etter genetiske
forskjeller mellom komodovaran og andre
reptilarter. Og de fant flere svert interes-
sante forskjeller.

Mye til felles med pattedyr
Komdovaraner er aktive dyr som vandrer og
svemmer langt, sléss ofte og er gode spurt-
ere. Det er egenskaper en ikke forventer av
kaldblodige agler, som normalt har lav energi-
produksjon. Mitokondrier finnes i alle krop-
pens celler og er hovedprodusenten av energi.
Komodovaraner skiller seg fra sine slektnin-
ger ved at en rekke gener som styrer mito-
kondrienes funksjon er endret. Forskerne
konkluderer med at disse endringene gir
mitokondrier som er mer like de hoyeffek-
tive mitokondriene en finner hos pattedyr.
Komodovaranen har ogsd gener som
gjor at de trolig kan fa et hoyt blodtrykk,
selv om ingen s langt har malt hjertefunk-
sjonen til komodovaraner. At de kan f4 et

idrage-DNA

heyt blodtrykk passer ogsa godt med deres
aktive livsstil.

Ekstremt god luktesans

Det er kjent at komodovaranen har svert
god luktesans, men en har ikke for né visst
hvorfor. Forskerne fant nemlig at de hadde
langt flere luktreseptorer enn andre reptiler.
God luktesans viste seg ogsa & gjelde andre
nare slektninger, mens f.eks. slanger, ogler
og gekkoer ikke har sa god luktesans.

» Komodovaraner
er aktive dyr som
vandrer langt, slass
ofte og er gode
spurtere.

Det fryktede bittet

Lenge trodde en at det var de giftige bakte-
riene i munnen til komododragene som
gjorde at byttedyret dede. Forskerne fant
at det var verre enn som sd. De viste at
komodovaranen har gener som produserer
antikoagulerende stoffer. Nar den biter, vil
stoffene komme inn i byttedyret, og dermed
forhindre at blodet koagulerer. Det gjor at
byttet raskere vil de fordi det mister blod.
Tidligere er det vist at spyttet ogsa inneholder
stoffer som kan senke blodtrykket i bytte-
dyret slik at det ikke klarer & slippe unna.



Beskyttet av en stokk jaktet vi pa komodovaranen.
Varanen har egenskaper som tilsier at en bgr
holde seg unna: rask, sveert god luktesans og

et farlig bitt. Foto: Ole Johan Borge

Reparasjonsgener

P4 turen fikk vi se en rekke komododra-
ger. Fra de smé pé 50 cm, enslige hanner
som lurte i gresset, et par midt under par-
ringsakten og til slutt en gammel, sliten
hanne som 14 og ventet pa at en apekatt
uforvarende skulle passere rett foran.

En av hannene hadde nylig veert i kamp
og bladde fra et sar pé hode. Vi syntes synd
pa den der den 13 og pleide béde sitt sar og
trolig tapte stolthet. Da er det godt & vite at
forskerne blant de 18 457 proteinkodende
genene fant gener som gir komodovaranen
et effektivt koagulasjonssystem. Han falt
nok derfor ikke for eget knep og bledde i
hjel der under treet. ¢

De genredigerte kalvene ved to maneders alder: Foto: Hannah Walker Smith (Cornell Alliance for Science).

Tok tyren ved hornene
- fikk gener for antibiotika-
resistens med pa kjgpet

To genredigerte kalver fikk satt inn et gen som ga hornlgshet.
Bakterie-DNA som koder for antibiotikaresistens fulgte med.
Utrulling av prosjektet er na satt pa vent.

Av Hilde Mellegérd

GENREDIGERTE OKSER uten horn har
ogsé gener for antibiotikaresistens, kunne
amerikanske matmyndigheter (FDA) melde
om sent i sommer. Saken har fatt mye opp-
merksomhet internasjonalt fordi oksene
var blant de forste genredigerte dyrene som
var pa vei mot markedet. Oksene var ikke
godkjent i USA, men hadde fatt gront lys i
Brasil. Begrunnelsen var at det ikke var
satt inn fremmed DNA i arvestoffet til
oksene. Sé viste det seg at oksene likevel
hadde bakterie-DNA som gir resistens mot
noen typer antibiotika.

Genetisk fjerning av horn
Kalver kan bli fodt med eller uten horn, det
er det genetikken som bestemmer. Kyr med
horn kan skade andre dyr og mennesker, og
det er derfor vanlig & fjerne anlegg til horn
mens de ennd er kalver. Avhorningen kan
vaere smertefull, og i Norge er det derfor
krav om bedgvelse og smertelindring.
Hornanlegg kan fjernes pé en annen mate
—med en gensaks. Et amerikansk bioteknolo-
giselskap (Recombinetics) demonstrerte
dette i 2016 gjennom 4 utvikle to kalver uten
anlegg for horn. Ved hjelp av gensaksen satte

de inn en genvariant som gir hornleshet, og
som finnes hos storfe fra for av. Selskapet
kartla arvestoffet til kalvene som ble fadt og
sjekket for utilsiktede endringer, som de den
gang oppga at de ikke fant.

Ny analyse — nye funn
Amerikanske matmyndigheter (FDA) fant
derimot at ikke alt var som det skulle. FDA
gjorde en ny analyse av de offentlig tilgjen-
gelige DNA-dataene, og de fant at deler av et
verktgy fra prosessen ogsd var overfort til
kalvene. Pa verktgyet, som er mye brukt pa
laboratoriet for 4 overfore gener fra én orga-
nisme til en annen, var det gener for antibio-
tikaresistens.  Antibiotikaresistens  blir
brukt for & effektivisere prosessen. I Norge
er det et forbud mot genmodifiserte matva-
rer med gener for antibiotikaresistens.
Bioteknologiselskapet har i media uttalt
at de ikke lette etter rester av verktoyet da
de analyserte arvestoffet til kalvene, men at
de burde ha gjort det. FDA har papekt at
det i framtiden vil veere viktig & bruke hen-
siktsmessige metoder for & undersgke om
slike uventede hendelser forekommer. ¢

3-2019 // GENJalt 7



Har du genet for
sigdcelleanemi 1 Nigeria,

kan det veere vanskelig a bli gift

| Nigeria er rundt 50 millioner mennesker beerere av sigdcelle-
anemi. Na krever flere kirker en gentest fgr vielsen. Har begge

genet, blir det ikke bryllup.

Av Elisabeth Grabel-Undersrud

I NORGE SNAKKER MAN ofte om jobb
og fritidsinteresser pa forste date. CNN
skriver i artikkelen «In Nigeria, your gene-
tic makeup can decide if you get a second
date» at i Nigeria kan det veere at du heller
snakker om genene dine. Ifolge verdens
helseorganisasjon sine estimater er nemlig
sd mange som en fjerdedel av befolkningen
i Afrikas storste land berere av genet som
gir sykdommen. Bzarere blir ikke selv syke,

men hvis to foreldre er barere er det 25
prosent risiko for at barnet deres arver syk-
domsvarianten fra begge og dermed blir
sykt.

— For jeg motte min navarende partner,
var jeg alltid péd utkikk etter noen som
hadde gener som passer med mine. Jeg
onsker ikke et barn med sigdcelleanemi. P&
alle datene spurte jeg derfor alltid mannen
om hans gener.

Det sier Damilola Ogunnupebi, kommu-
nikasjonsradgiver i den servestlige delen i
Nigeria til CNN. Fordi hun selv er baerer av
sigdcelleanemi, gnsker hun ikke & fa barn
med sykdommen.

Kirken sier nei til ekteskap

Hvert ar blir rundt 150 000 babyer fodt
med sigdcelleanemi i Nigeria. Det er det
hoyeste i verden. Sigdcelleanemi koster
landet store summer arlig, og myndighe-
tene gnsker 4 hindre at to som er beerere far
barn sammen. I mai vedtok derfor fylkes-
tinget i Ambra i Nigerias ostlige region et
lovforslag som gjor gentesting obligatorisk
for ekteskap. Lovforslaget sier at ingen reli-
giose grupper eller samfunn kan vie par

Halvparten avdem som har sigdcelleanemi, bor i Nigeria. - Vi ser en eksplosiv gkning i antall syke barn, sier lege Aleksander Notto Sandnes. Han vil ha tiltak her
hjemme for & identifisere og falge opp baerere av sykdommen. lllustrasjonsfoto: iStock.



uten at det foreligger en gentest forst. Flere
kirker i ulike omrader av Nigeria sier ogsé
at de krever at par som skal gifte seg ma
fremlegge en gentest for bryllupet. Hvis
begge er baerere, sier kirken nei.

Aleksander Notto Sandnes er leder for
Norsk Sigdcelleanemi-Forening, og er ogsa
spesialist i allmennmedisin og lege ved
Serlandet legesenter i Kristiansand. Han
moter pasienter med sigdcelleanemi i
arbeidet sin som fastlege og folger ogsa
utviklingen internasjonalt:

— Sigdcelleanemi sprer seg i land som
Nigeria. Det er vanskelig & nd ut med infor-
masjon og veiledning til befolkningen, og vi
ser en eksplosiv gkning i antall syke barn,
forteller Sandnes.

Han forteller at myndighetene i Nigeria
na gjor tiltak for & minske spredningen.

— A hindre at to som har sykdomsgenet
gifter seg, er en effektiv méte & gjore det pa.
Derfor kommer det forbud mot at to beerere
kan gifte seg.

Ekstreme smerter
Uten behandling vil som oftest barn med
sigdcelleanemi fa sterke smerter fra ett ars
alder. 50 prosent av barna der for de fyller
fem ar og det er fa som lever til de er 30.
Livet til dem som lever med sykdommen er
hardt, med sosial ekskludering og en helse
som gjor lennet arbeid vanskelig. Bein-
margstransplantasjon kan kurere sykdom-
men, men koster flere tusen dollar. Det er
det fa som har mulighet til i et land hvor
mer enn halvparten av befolkningen lever
for mindre enn to dollar dagen.
Sigdcelleanemi er en ekstrem belasting
for de familiene som rammes. Opp gjen-
nom historien har barn med sigdcellea-
nemi blitt sett pa som en forbannelse. Folk
trodde at barn som dede av sigdcellea-
nemi, ville bli gjenfedt med den samme
sykdommen for sd & de pd nytt. Dermed
ville sorgen for familien bli enda sterre.
Med gkende kunnskap om arsakene til sig-
dcelleanemi er dette forestillinger som
sakte forsvinner i samfunnet.

Overlever malaria

En arsak til at sigdcelleanemi er s& utbredt
i Nigeria, er at barere av genet far beskyt-
telse mot malaria. Malaria skyldes parasit-
ter som lever i malariamygg og som
overfores til mennesker nar myggen stik-
ker. Malaria er en gammel sykdom, som for

» Sigdcelleanemi
sprer seg iland
som Nigeria.

alvor utbedte seg i Afrika for 10 ooo ar
siden da menneskene hugget skogen for & gi
plass til aker. Utviklingen av landbruket ga
gode forhold for myggen som sprer mala-
ria. Dette forte til sykdom, og mennesker
som var barere av genet ble beskyttet mot
parasitten og overlevde ved smitte.

Leter etter nyfgdte babyer med
sigdcelleanemi

Sigdcelleanemi er en trussel mot folkehelsen
ikke bare i Nigeria, men i hele verden. I USA
blir alle nyfodte babyer testet for sigdcellea-
nemi som en del av nyfedtscreeningen. Hvis
barnet er sykt, kan behandling starte tidlig.
Takket veere tidlig screening og behandling
har antall barn som der av sigdcelleanemi
sunket med over 9o prosent blant middel-
klassen i USA. Likevel er gjennomsnittlig
levetid bare 45 ar for sykdommen.

I Nigeria lever halvparten av alle i hele
verden som har sigdcelleanemi. Likevel er
det f& som snakker om nyfedtscreening.
Flere har tatt til orde for at det vil vaere
bedre & vite tidlig at man har sykdomsge-
net, enn rett for ekteskapsinngdelse.

Hvordan har personer med sigdcelle-
anemi det i Norge?

Sandnes forteller at det ikke er lett a
komme til Norge & f& vite om muligheter for
behandlingstilbud:

— Mange av pasientene som kommer til
Norge, kommer fra ressurssvake familier.
Det finnes ingen spesielle nasjonale tiltak
for & fange opp disse pasientene, og heller
ingen tiltak for 4 oppdage hvem som er
barere. Et godt tilbud for nyankomne til
Norge fra omrader i verden hvor det er hoy
forekomst av sigdcelleanemi, hadde vert
hvis de tidlig hadde fatt informasjon om
behandlingstilbud og muligheten for &
teste baererstatus.

I Norge kan to berere fa et friskt barn
ved at det gjores sékalt preimplantasjons-
diagnostikk (PGD). Sandnes forteller at han
har mett ett par som ikke visste at de var
baerere og som fikk et sykt barn.

— Hvis det hadde veert nasjonale tiltak
for 4 identifisere de som er barere av sigd-
celleanemi, kunne de fatt et friskt barn.

Sandnes forteller at det kan vaere vanske-
lig & vite hvilke par som er i risikogruppen
for & fa et sykt barn fordi det kan veere utfor-
drende a f& innblikk i familiehistorien:

— Hyvis et barn under fem &r har dedd i
Afrika, vet familien ofte ikke drsaken. Hvis
vi i Norge tilbyr berertesting, hadde vi
gjort livet enklere for disse pasientene. @

Sigdcelleanemi

Sigdcelleanemi er den vanligste arvelige
blodsykdommen i verden. Sykdommen
skyldes et gen som gjgr at de rgde blod-
cellene kan endre tredimensjonal form og
kan klumpe seg sammen og tette igjen
blodarene.

Personer med sigdcelleanemi far blod-
transplantasjoner jevnlig. Sykdommen gir
lav blodprosent og episodevise ulidelige,
smertefulle episoder som kalles «sigdcelle
kriser» som plutselig oppstar. Slag,
lammelser og blodpropp er kjente
komplikasjoner.



Spionatr,

-

X

leisemordarar-,
‘0og martyrar

\

Virusa sitt hemmelege liv

Virus har og eit sosialt liv, som vi akkurat har byrja a forsta.
Ved a laere oss virussprak kan vi farebyggje og behandle

sjukdommar pa ein betre mate.

Av Hilde Mellegéard

«EG HAR TEKE EIN BAKTERIE!»
Omtrent slik kan meldingar mellom virus
vere, ifolgje forskarar.

Det var heilt tilfeldig at virussprak vart
oppdaga for eit par ar sidan. Israelske
forskarar skulle eigentleg finne ut om bakte-
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riar som vert angripne av virus, tvarar kva-
randre gjennom signalstoff. I staden fann
dei virus som skravla i veg. Og ikkje berre
det — forskarane oppdaga og at ulike typar
virus har sine eigne sprék, berre for inn-
vigde. Funna var overraskande. Ekspertar

rekna tidlegare virus som ganske passive
organismar som i staden for 8 kommunisere
sjolve brukte informasjon fra bakteriar til &
ta avgjerder.

Avgjer sin eigen lagnad

Forskarane kalla det nyoppdaga signalsys-
temet hos virus for «arbitrium», etter det
latinske ordet for avgjerd. Etter at eit virus
har kapra ein bakterie, mé det nemleg gjere
eit val. I hovudsak har virus to moglege
strategiar vidare: 1) Gjere bakterien om til
ein virusfabrikk. D& vert bakterien gyde-
lagd nér nye virus strgymer ut. 2) Liggje pa



Bakteriofagar er virus som angrip bakteriar.
Dei festar seg pa bakteriar og spreytar arve-
stoffet sitt inn i ofra. lllustrasjonsfoto: iStock.

vent i arvestoffet til bakterien. Nar bakte-
rien s deler seg for & verte fleire, vil virus
folgje med til dei andre bakteriane.

Dersom bakterien med kvilande virus
vert stressa, til demes av antibiotika, kan
virus setje i gang strategi 1 — masseproduk-
sjon av virus.

Sa er sporsmalet, kva strategi skal virus
velje? Det forste viruset som nar ei gruppe
bakteriar, gjer klokt i & velje strategi 1. D&
vil det vere mange bakteriar som dei nye
virusa kan forsyne seg av. Men dersom det
er sterke signal, mykje arbitrium, tyder det
at fleire bakteriar allereie er kapra. Da kan

Eit virus bestar av arvemateriale omgjeve av eit skal av protein. Virus som gar til atak pa

bakteriar, vert kalla bakteriofagar. Dei liknar pa romfartgy (eller kanskje romvesen for dei

med meir livleg fantasi). Maten bakteriofagane erobrar ofra sine pa, minner om science

fiction, men er heilt reell. Bakteriofagar festar seg pa bakteriar og sprgytar arvestoffet sitt

inn i ofra. Virus kan deretter leggje seg pa vent i bakteriane, eller gjere bakteriane om til

virusfabrikkar.

Allereie for 20 ar sidan fann forskarar ut at virus bade kan samarbeide og oppfare seg

egoistisk, avhengig av tilhgva rundt. Men sjglve virusspraket, signala, var ukjent fgr

arbitrium vart oppdaga i 2017. Sidan den gongen har forskarar arbeidd intenst for &

dekode spraket og korleis kommunikasjonen skjer.

alternativ 2 vere betre, sett fra stistaden til
viruset. Og det var nettopp det dei israelske
forskarane fann i forsgka sine.

Ofrar seg sjglve

Virus kan 0g ta samarbeid eitt hakk vidare.
Forskarar i USA og England har beskrive
virus som ofrar seg sjolve for at andre virus
skal kunne kome triumferande etter. Slike
forstelinjevirus deyr i mete med bakteri-
ane sitt eige forsvarsapparat, det mykje
omtalte CRISPR-systemet. Men for dei doyr,
klarer dei & svekkje bakteriane. Virus som
kjem etter, har dermed betre hove til &
erobre bakteriane. For virusgruppa som
heilskap vil det vere ein siger.

Og virus som gir pa dyr og menneske,
kan samarbeide. Forskarar har vist at
mage/tarm-virus kan vere saman i smé
bobler som rerer seg mellom cellene.
Boblevirus deler pa ressursane, toler meir,
skjuler seg lettare for immunsystemet og
kan lettare gje sjukdom enn virus som
opererer aleine.

«License to kill»

Virus kan 0g spionere pé bakteriar og drepe
pa oppdrag. Amerikanske forskarar opp-
daga nyleg at virus som gar til dtak pa kole-
rabakterien, lyttar til samtalen som
bakteriar har seg imellom og bruker
kodane til & avgjere neste trekk. Skal dei
verte eller skal dei ut?

Dei same forskarane programmerte 0g
virus for 4 fange opp kodar fra andre bakte-
riar og pad kommando oydeleggje bakteri-
ane. Slike «leigemordarvirus» kan vere
nyttige drapsvdpen, mellom anna for & eli-
minere antibiotikaresistente bakteriar. Ei
15 ar gammal jente med ein livstruande
bakterieinfeksjon vart nyleg redda av slike

skreddarsydde bakterievirus.

Korleis kan vi dra nytte av virussprak?
Kommunikasjonssystemet til virus vert
truleg brukt til meir enn berre & avgjere om
det skal lagast ein virusfabrikk eller ikkje,
ifolgje Alberto Marina frd Universitetet i
Valencia. Saman med andre ekspertar
undersgkjer han om virusspraket paverkar
nekkelgen i vertsbakterien. Bakgrunnen er
at forskarane nyleg viste at signalprotein hos

» Virus kan 0g
spionere pa bakteriar
og drepe pa oppdrag.

virus kan binde seg til bakterien sitt DNA.

I dag vert genmodifiserte bakteriar
brukte til & lage medisinar, til demes insu-
lin. Kanskje kan virus eller bakteriar pro-
grammerte med arbitriumsystemet brukast
til & finjustere medisinproduksjonen. Syste-
met vert dd som ein volumknapp som skrur
opp eller ned aktiviteten av bestemde gen.

Eit anna mogleg bruksomréde er & kon-
trollere virus som ligg pa lur i celler i krop-
pen. HIV er eitt dome. HIV kan anten liggje
latent i immunceller eller vere opptekne
med & kopiere seg sjolve. Dersom HIV har
eit signalsystem tilsvarande arbitrium, vil
eit signalstoff som gjer at virus held seg
rolege, kunne verte eit legemiddel, ifelgje
ein av forskarane pa virussprak.

Utanom medisinar er vaksinar eit
mogleg bruksomréde. Nar vi veit meir om
det sosiale livet til virus, kan vi nemleg
hindre samarbeid og dermed avgrense
sjukdom. P4 den andre sida kan vi og
utnytte strategien deira ved & program-
mere virus som kan kjempe mot sjukdoms-
framkallande mikroorganismar.

Sprék kan opne dorer. Virussprék er ikkje
noko unntak. ¢
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Et portrett av
en ny menneskeart

Ny teknologi kan gjgre det mulig a si mer om adferden til de

forste menneskene.

Av Elisabeth Grabel-Undersrud

I 2010 FANT EN GRUPPE arkeologer
store mengder bein og knokler i Denisova
hulen i det serlige Sibir. Det viste seg at
noen av beinrestene var fra en hittil ukjent
menneskeart som fikk navnet etter hulen
de ble funnet i. En av knoklene tilhgrer en
ung kvinne som levde for 75 000 ar siden.
En kartlegging av arvematerialet hennes
viste at moren var Neandertaler og faren
Denisova.

— A finne beinrester med DNA fra den
forste generasjon som var en blanding av to
fortidsmennesker, er helt ekstraordineert.
Det er virkelig god vitenskap kombinert
med litt flaks, sier populasjonsgenetiker
Pontus Skoglund ved Francis Crick Institute
i London til tidsskriftet Nature.

Na har forskere i Israel laget et portrett
av kvinnen basert pa hvilke kjemiske grup-
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per som var festet til arvematerialet. Kje-
miske grupper festet pd DNA bestemmer
hvilke gener som er aktive i kroppen, sakalt
epigenetikk. Siden beinrestene er s gamle,
er de kjemiske gruppene edelagt, men for-
skerne har laget en programvare som kan
gjenskape hvor de kjemiske gruppene har
befunnet seg. Basert pa funnene ser ut til at
Denisovaene ligner pd Neandertalerne,
men har bredere ansikt og flatere hode. Tek-
nologien kan &pne for at vi fir mer kunn-
skap om tidlige menneskearters sykdommer
og adferd:

— I fremtiden kan forskere bruke epige-
netikk for & rekonstruere anatomi av for-
tidsmennesker. Teknologien kan gjore det
mulig & forutsi trekk, for eksempel adferd,
som ikke er mulig ved kun analyse av DNA,
sier Pontus Skoglund til Nature. ¢

Foto: iStock.

Klonede hunder
politihunder

Hvis du drar pa ferie til Sgr-Korea, kan
sjekket av en klonet hund. Men flere

Av Elisabeth Grébgl-Undersrud

I SOR-KOREA er det nd laget over 200
klonede hunder som er solgt til privatper-
soner, militeere og politiet i USA, Kina og
Russland. Prislappen for en klonet hund er
hey, rundt 600 000 kroner, men det kan
koste mindre enn & trene opp sporhunder
pa tradisjonell méte. Ifglge en artikkel fra
CNN kostet deti 2011 rundt 350 000 kroner
a leere opp en hund til & finne narkotika og
sprengstoff, og bare tre av ti hunder kom
gjennom oppleringen. Med de klonede
hundene var suksessraten 100 prosent, og
hundene trengte kortere opplering.
Mannen som kloner og selger hundene er
forskeren Hwang Woo-Suk, som har etablert



har blitt
1 flere land

det hende at bagasjen din blir

dyrevernorganisasjoner er bekymret.

firmaet Sooam Bioteck Research. Woo-Suk
var den forste i verden som klonet en hund,
men er mer kjent for & bli demt for uetisk
forskning og juks omkring 2006. Woo-Suk
bruker samme teknologi som ble brukt da
sauen Dolly ble klonet i 1996. Flere gar né i
Woo-Suk sine fotspor og det er etablert firmaer
som kloner og selger hunder i USA og Kina.

Flere dyrevernorganisasjoner har tatt til
orde for at det er uetisk a klone hunder fordi
mange av hundene har alvorlige misdannelser
og dor under fosterutviklingen eller kort tid
etter fodselen. I Norge er det forbudt & klone
sporhunder. ¢

Foto: iStock.

Genredigerte griser som
ikke ma kastreres

Grisene har fatt endret pa arvestoffet sitt slik at de ikke blir

kijignnsmodne.

Av: Hilde Mellegard

DET FORSTE KULLET med kastrasjons-
frie griser ble fodt for sommeren, ifelge
pressemeldinger fra bioteknologiselskapene
bak prosjektet og Foundation for Food and
Agriculture Research i USA, som bidro med
finansiering.

Med genredigering som verktey inakti-
verte forskerne ett gen i grisenes arvestoff
ved & ta ut en liten del av genet. Grisene blir
dermed ikke kjgnnsmodne, og kastrering

er ikke ngdvendig. Hanngriser blir i dag
kastrert kirurgisk over hele verden for &
unngd rénesmak og ranelukt pa kjottet.
Smertestillende blir ofte ikke brukt, og
flere forskere arbeider i dag med & finne
gode alternativer til kirurgisk kastering.

Bioteknologiselskapene skal nd under-
soke hvordan de genredigerte grisene vokser
og hvordan kjattkvaliteten blir. @
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Ved & bruke naturens programmeringssprak, DNA, og genetisk omprogrammere bakterier er det mulig & lage fremtidens mat, medisiner og materialer. Foto: iStock.

Genteknologisk tryllekunstner

lager fremtidens mat,
medisiner og materialer

| USA kan bgndene kjgpe et produkt som reduserer behovet
for gjgdsling, gir gkte avlinger og lavere klimagassutslipp.
Hemmeligheten er avansert genteknologi. Forelgpig er ikke
Chris Voigts nyvinninger tilgjengelig for norske bgnder.

Av: Sigrid Bratlie

I FJOR TRUET langvarige perioder med
regn med & odelegge maisavlingene i flere
amerikanske delstater fordi nitrogen fra
gjodsel raskt ble skylt bort. Redningen ble
genmodifiserte nitrogenfikserende bakterier.
Bakteriene holder seg nemlig stabilt neert
plantens ratter slik at nitrogentilgangen opp-
rettholdes selv nér det regner.

— Dette kan potensielt revolusjonere
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hvordan vi driver landbruk. Som bonde og
tidligere agronom mener jeg dette er en
game changer, sier en av bgndene som har
provd produktet, Kevin Poppel fra Minne-
sota til firmaet.

Her hjemme er meningene delte om
avansert genteknologi er veien a ga ogsé for
norsk landbruk:

— Nar vi ser hvor stor betydning gentek-

nologi kan fa for & lgse store samfunnsut-
fordringer, for eksempel med nitrogen-
fikserende bakterier, kan en altfor restriktiv
tilnerming f& vesentlige negative konse-
kvenser, sier Trygve Brautaset, leder for
Senter for Digitalt Liv Norge og medlem av
Bioteknologiradet.

— Vi ma utforske mulighetene som ligger
ibio- og genteknologi. Med de utfordringene
verden star overfor, serlig med tanke pa
klimaendringene, ma alle steiner snus, sier
Ola Hedstein, administrerende direktor i
Norsk Landbrukssamvirke.

— Vi har gode og trygge alternativer for
nitrogenfiksering i planter. Det er derfor
fornuftig & legge fore-var prinsippet til
grunn i vurderingene av disse bakteriene
slik lovverket i Norge og EU krever, sier



Aina Bartmann, leder i Nettverk for GMO-
fri mat og for.

Genetisk programmering

Sé hva er det én av verdens fremste eksperter
innen syntetisk biologi og genteknologi, ame-
rikaneren Chris Voigt fra Massachusetts
Institute of Technology, gjor? Voigt er data-
programmerer, men han bruker ikke Java
eller andre programmeringsspréak vi kjenner
fra informasjonsteknologiens verden. Han
bruker naturens programmeringssprak —
DNA. Nylig var han pé& Norgesturné i regi av
Senter for Digitalt Liv Norge for & fortelle om
hvordan genetisk omprogrammerte bakte-
rier kan fa stor betydning for hvordan vi pro-
duserer mat, behandler sykdom og utvikler
fremtidens materialer.

En celle fungerer langt pd vei pd samme
méte som en datamaskin. Cellen styres av
ulike genprogrammer, som er skrevet med
programmeringsspraket DNA. Med samme
logikk som ndr man omprogrammerer en
datamaskin, kan man dermed omprogram-
mere en celle. Med genteknologi kan man
skrive om DNA-koden for & fa cellene til &
utfere nye oppgaver.

Omprogrammerte tarmbakterier og
kamuflasjemaling
Voigts «favorittmaskiner» er bakterier. Disse

bruker han blant annet for & utvikle et byg-

Ola Hedstein, administrerende
direktar i Norsk Landbrukssam-
virke.

gemateriale med omprogrammerte bakterier
som kan oppdage og ngytralisere antibiotika-
resistente bakterier og andre farlige mikro-
organismer, for eksempel i omrader med
smitteutbrudd, for & holde hjelpepersonell
trygge. Han jobber ogsd sammen med det
amerikanske forsvaret for & forsgke & lage

» Chris Voigts
«favorittmaskiner»
er bakterier.

en slags «bakteriemaling» som kan skifte
farge etter omgivelsene, for eksempel brukt
som dynamisk kamuflasje pa en ubét eller
et annet militert fartoy.
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En av verdens fremste eksperter innen syntetisk biologi og genteknologi, Chris Voigt, besgkte nylig Norge.

Foto: Sigrid Bratlie

Aina Bartmann, leder i Nettverk
for GMO-fri mat og for.

i

Trygve Brautaset. leder for
Senter for Digitalt Liv Norge og
medlem av Bioteknologiradet.

Mye av dette kan heres ut som science
fiction, og det er fortsatt et godt stykke
igjen til konseptene er klare for & tas i bruk
utenfor laboratoriet. Andre prosjekter er
derimot allerede i ferd med & fa stor betyd-
ning for samfunnet. I fjor skrev vi om hvor-
dan omprogrammerte tarmbakterier kan
brukes som medisin for pasienter med
alvorlige stoffskiftesykdommer som Fol-
lings sykdom og hyperammonemi. Igjen er
det Voigt som star bak. De forelopige fors-
kningsresultatene er si gode at de forste
behandlingene har fatt sdkalt «fast track»-
status av amerikanske legemiddelmyndighe-
terfor & fremskyndeutvikling oggodkjenning.

— Voigt far ting til & fungere, sier Brauta-
set, som selv jobber med genteknologi og
syntetisk biologi ved NTNU.

Bakterier ga avlingsboost

Ett produkt som allerede er i kommersiell
brukiUSA, er omprogrammerte jordbakte-
rier som kan fiksere nitrogen for maisplan-
ter, kalt Pivot Bio PROVEN™, Ved 4 endre
pa opptil 20 gener i bakteriene, gker bakte-
riene sin evne til & ta opp nitrogen fra lufta
og leve i symbiose med maisplantens ratter.
Noen planter, som erteplanter, fir nitrogenet
de trenger fra bakterier i jorda. Det er
denne naturlige symbiosen som Voigt og
hans folk ved hjelp av genteknologi har
etterlignet. Bakteriene tilfores sammen
med froene nér de plantes. Feltforsgk de
siste drene viser at bakteriene kan fiksere
opptil 2,5 kg nitrogen per dekar (1000 kva-
dratmeter), som tilsvarer omtrent en tred-
jedel av det maisplantene trenger. Dette
reduserer behovet for gjodsling betydelig,
som gjor at det blir mindre avrenning av
nitrogen til omgivelsene og mindre utslipp
av klimagassen nitrogenoksid — ogsa kjent
som lystgass. Dagens bruk av gjodsel star
for omtrent fem prosent av alle klimagass-
utslipp. Pivot Bio PROVEN ga i tillegg okt

Saken fortsetter
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avling med nesten 20 kg mais per dekar.
Resultatene var sd gode at &rets produkt-
beholdning ble utsolgt fa méneder etter det
ble lagt ut for salg i USA.

Det er ikke bare i USA regn skaper pro-
blemer for landbruket. Ogsé i Norge er kli-
maet i ferd med 4 bli markant vétere pa
grunn av klimaendringene. Det vil fore til
okt avrenning av nitrogen, ifelge Norsk
Institutt for Biogkonomi (Nibio). Mer gjods-
ling for & kompensere for avrenningen vil
igjen forsterke problemene med klimagass-
utslipp. Kan omprogrammerte nitrogenfik-
serende bakterier bli en del av lgsningen i
Norge? Ikke med det forste.

Omprogrammering = genmodifisering
I USA reguleres ikke PROVEN-bakteriene
serskilt fordi de kun inneholder genetiske
sekvenser fra nert beslektede arter og heller
ikke anses & utgjore noen sarskilt trussel
mot helse eller miljo. I Norge og EU regule-
res derimot de omprogrammerte bakteriene
som genmodifiserte organismer og trenger
godkjenning etter GMO-regelverket.
Selskapet Pivot Bio mener det euro-
peiske byrakratiet er sa uoverkommelig at
det ikke er aktuelt & soke om godkjenning
for PROVEN-bakteriene. De har heller satset
pa en annen tilnerming. Med stréling og
kjemikalier lager de mutasjoner i bakte-
rienes DNA som etterligner effekten av
omprogrammeringene i PROVEN-bakteri-
ene. Organismer fremstilt med slik sdkalt

mutagenese er nemlig ikke spesielt regu-
lert i EU. Metoden er imidlertid mindre
presis og mindre effektiv enn gentekno-
logi. Selskapet kan derfor ikke si hvor lang
tid det tar & nd malet og nér europeiske
bender kan forvente at produktet er pa
markedet.

Kanskje vil ikke dette bekymre den
gjennomsnittlige norske bonden. Mais er jo
tross alt ikke den matplanten det dyrkes
mest av her til lands. Men saken kan fort bli
heyaktuell ogsé her. I pipelinen har Pivot
Bio nemlig ogsd omprogrammerte bakte-
rier som kan fiksere nitrogen for hvete. I
Norge dyrkes omtrent 400.000 tonn hvete
hvert &r, og er en av vare viktigste kornsor-
ter. Kunstgjodsel er en viktig innsatsfaktor
for & f& gode avlinger. Gar vi glipp av noe
ved a vaere restriktive eller er det fornuftig a
vere fore var?

Nitrogen pa avveie?
Bartmann mener det er riktig & veere restrik-
tiv:

— Ifplge flere forskningsrapporter er
mengden plantetilgjengelig nitrogen i verden
langt over jordas télegrense. Det er viktig &
lete etter gode metoder for & sikre planter
riktig mengde nitrogen, samtidig ma vi ha
sakelys pa faren for lystgasstap og avrenning
ved overskudd av nitrogen, sier hun.

Det er ikke bare kunstgjoedsel som bidrar
til problemet. Nitrogenfikserende planter
kan ogsa fore til overskudd av nitrogen i

Omprogrammerte jordbakterier som kan fiksere nitrogen for maisplanter har gitt redusert avrenning og
lavere klimagassutslipp. Foto: iStock.
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jorda. Bartmann mener derfor det er et godt
agronomisk prinsipp a veksle mellom ulike
typer vekster, sakalt vekstskifte.

— Ensidig satsing pé nitrogenfikserende
planter kan forsterke problemene, mener hun.

Resultatene fra Pivot Bios feltforsek tyder
imidlertid pd at PROVEN-bakteriene ikke
forer til opphopning og avrenning av nitrogen
fordi nitrogenproduksjonen begrenses til et
kort vindu i plantens vekstsesong. Ifglge
firmaet forérsaker bakteriene heller ikke
omdanning av nitrogen til lystgass. Men er
det andre ting man kan ber vere oppmerk-
som pa?

Gener pa avveie?

— For genredigerte bakterier eventuelt kan
godkjennes for bruki stor skala, mé det for-
skes langt mer pd mulige effekter. Det er
vanskelig & «ta bakterier tilbake igjen» hvis
noe gar galt. Bakterier er eksperter pa a ta
opp DNA fra andre organismer. I hvilken
grad vil de aktuelle bakteriene spre sitt
DNA videre til andre bakterier? Hva kan
skje hvis bakterien endrer seg? Og hvordan
pavirkes andre egenskaper i planten av
denne bakterien? spegr Bartmann.

1 Oslo forklarte Voigt at det fra et evolu-
sjonsmessig perspektiv ikke er grunn til &
tro at nitrogenfiksering gir bakteriene kon-
kurransefortrinn i miljeet, men at nitrogen-
fiksering tvert imot er en kostnad for bakte-
riene.

Ansvarlig bruk av genteknologi
Spersmaélet er hvor sikre vi ber vaere og om
usikkerhet veier tyngre enn muligheten for
& redusere klima- og miljoavtrykket fra
nitrogenbruken i matproduksjonen.

— Vi trenger regulering som ivaretar
hensynet til forbrukerne og miljoet, men
som ikke legger urimelige hindringer i
veien for & bruke teknologien til samfunns-
nyttige formal, sier Hedstein.

Brautaset mener det ogsé er viktig med
nyanser i samfunnsdebatten om GMO.

— Genteknologi kan brukes pa svert
ulike mater og til veldig ulike formal. Nett-
opp formaélene vil ha betydning for aksept
for teknologien i befolkningen.

At det blir mer krevende for folk & forsta
stadig mer kompliserte teknologier, mener
han imidlertid er en utfordring.

— Det vil vaere avgjorende at folk kan
stole pé at fagfolk og eksperter tar gode valg
og bruker teknologi pd méter som er trygge
og samfunnsnyttige. Samtidig ma forskerne
vise seg tilliten verdig gjennom &penhet og
ansvarlig forskning, understreker NTNU-
professoren. ¢



| Burkina Faso er malaria en stor utfordring. Na tester forskere om en genmodifisert sopp kan bli en effektiv myggdreper. lllustrasjonsfoto: iStock.

Genmodifisert sopp
dreper malariamygg i Burkina Faso

Flere hundre millioner
mennesker blir rammet av
malaria hvert ar. Kan edder-
koppgift fra en genmodifisert
sopp bli et effektivt vapen?

Av Hilde Mellegérd

— VI TILSATTE ganske enkelt genmodi-
fisert sopp til et klede som vi hang opp pa en
vegg i forsoksomrédet, og det forte til at
malariapopulasjonen kollapset innen 45
dager, saforsker Brian Lovettien nyhetsmel-
ding fra Universitetet i Maryland.

Malariaproblemet

Det er serlig befolkningen i land ser for
Sahara som er rammet av malaria. Og det er
ikke lenger fremgang i bekjempelse av pro-
blemet, rapporterte Verdens helseorganisa-
sjon (WHO) i 2018. WHO estimerer at 219
millioner ble syke og 435.000 mennesker
dode av malaria i 2017. Barn under fem ar
er spesielt utsatt.

Bruk av insektmidler pd myggnett,
vegger og tak innenders er blant de viktigste
tiltakene for & kontrollere malariaproble-
met, men myggen er blitt resistent mot flere
av insektmidlene. N4 er en ny taktikk under
utvikling. Forskere fra USA og Burkina Faso

har laget en genmodifisert sopp som effek-
tivt dreper malariamygg i forsek. *

Edderkoppgift som drapsvapen
Sopptypen som forskerne brukte er skade-
lig for malariamyggen, men den er ikke
effektiv nok til & redusere myggbestanden i
vesentlig grad. Forskere genmodifiserte
derfor soppen Metarhizium pingshaense
slik at den ble en mer effektiv myggdreper.
For a gjore dette, satte forskerne satte
inn DNA som koder for et giftstoff som
finnes i edderkoppgift. Det samme giftstof-
fet er godkjent som insektgift av miljomyn-
dighetene i USA. Forskerne satte ogsa inn en
kopi av en av/pé-bryter. Bryteren forteller
soppen nar den skal lage giftstoffet, det vil si
nér soppen har infisert en malariamygg.

Etterligner forhold i naturen

Tidligere hadde forskerne testet den gen-
modifiserte soppen i laboratoriet, og fatt
gode resultater. Men forhold ute i naturen
er mer komplekse sammenlignet med inne
iet laboratorium, og forskerne gnsket derfor
4 ta steget videre. A slippe ut genmodifiserte
organismer i naturen er imidlertid ikke helt
uproblematisk. WHO har laget retningslinjer
for & teste genmodifisert mygg, som forskerne
brukte.

Palandsbygda i Burkina Faso bygde forsk-
erne opp en «liksom-landsby» med skur og
planter, og de lagde steder der myggen kunne
formere seg. Alt sammen var innenfor et slags

drivhus med vegger av myggnetting. Mygg
som var resistente mot insektmidler ble
sluppet inn sammen med en kalv, som
myggen kunne suge blod fra. Sopp ble tilsatt
sesamolje og smurt pa svarte tgystykker, som
fungerte som hvilesteder for myggen etter et
blodmaéltid.

Den genmodifiserte soppen reduserte
effektivt bestanden av malariamygg i for-
soket som etterlignet naturlige forhold.

— Soppen er like effektiv overfor mygg
som er motstandsdyktig mot insektmidler
som mygg som ikke er det, uttalte Lovett i
nyhetsmeldingen.

Burkina Faso er pd topp 10-lista over
land med malariaproblemer. Neste steg vil
vare, ifolge forskerne, & teste den genmodi-
fiserte soppen ut i naturen pa ordentlig. @

Malariamyggen en blitt resistent mot flere
insektmidler. Foto: iStock.

1 https://science.sciencemag.org/content/364,/6443/894
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Japan tillater
menneske-dyr eksperimenter

Menneskelige organer dyrket i dyr, kan bli en ny kilde til organer for
transplantasjon. Men de etiske og tekniske hindringer er store.

Av Elisabeth Grabgl-Undersrud

— MER ENN 116 000 pasienter er pa
venteliste og 20 mennesker der hver dag i
USA alene pa grunn av mangel pa donor-
organer. Hvis vi kan dyrke menneskelige
organer i dyr kan vi hjelpe mange, mange
mennesker, forteller stamcelleforsker Hiro-
mitsu Nakauchi til Stanford Medicine.
Nakauchi er lege og professor ved Stand-
ford University i California. Han har i mange
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ar dromt om & lage menneskelige organer i
store dyr som sauer eller griser, men mange
er skeptiske til forskningen.

Mus med organer fra rotter

I 2010 viste Nakauchi at det er mulig &
dyrke en bukspyttkjertel utviklet fra rotte-
celler i mus. Dette er mulig fordi i den aller
tidligste fasen i livet har ikke embryoer noe

immunsystem, og celler fra forskjellige
organismer kan derfor smelte sammen.

Ved & injisere stamceller fra rotte inn
museembryo som var noen fa dager gamle,
utviklet musene en funksjonell bukspytt-
kjertel. Musene var pd forhdnd genmani-
pulerte slik at de ikke klarte & lage en buk-
spyttkjertel pa egenhand. De voksne dyrene
var friske, og bukspyttkjertelen klarte 4 kon-
trollere blodsukkeret til musene pa en god
mate.

Dyr med menneskelig bevissthet?
Griser, kyr eller aper som inneholder celler
fra mennesker far mange til & grosse. Hva



12010 klarte den japanske forskeren Hiromitsu
Nakauchi & dyrke en bukspyttkjertel utviklet fra
rotteceller i mus. Na vil han dyrke menneske-
lignende organer i dyr. Foto: iStock.

om dyrene far menneskelige trekk, intellekt
eller bevissthet? Hva om cellene fra men-
nesket kommer til dyrets kjennsorganer og
lager menneskelige egg eller seedceller?

I gresk mytologi var Khimaira et fabel-
dyr som besto av deler fra ulike dyrearter.
Det mest kjente er et dyr som er en blan-
ding av drage og geit, og fabeldyrene tok
ofte form av monsterlignende skikkelser.

I 2016 spurte National Institute of Health
(NIH) etter publikums mening om fors-
kningsprosjekter hvor det lagges hybrider
mellom mennesker og dyr. Det kom inn over
22 000 svar. Nesten alle gnsket & sette en
stopper for denne type forskning. Flere nevnte
motstanden mot 4 la forskere «leke Gud» ved
alage embryoer som krysser artsgrenser.

» Vi vil fa en unik kunnskap om hvordan
organer dannes som aldri for har veert

Japan apner opp for hybrider mellom
mennesker og dyr
I mars fikk Japan mye oppmerksomhet fordi
de endret lovene slik at hybridembryoene
kan bli implantert i surrogatmedre og bli
fodt. Den forste forskeren som fikk godkjen-
nelse til & injisere stamceller fra menneske
inn i dyreembryoer i Japan, var Nakuchi.
Han skal injisere stamcellene inn i mus som
har blitt genmodifisert slik at de ikke kan
lage sin egen bukspyttkjertel. Nar musene
blir fodt, skal Nakuchi felge utviklingen til
dyrene tett i to ar. Det er viktig fordi japan-
ske myndigheter har satt en ogvre grense pa
30 prosent pa hvor stor andel menneskecel-
ler det kan veere i hjernen til dyrene. Er
andelen menneskeceller hgyere, mé forsgket
stoppes. Flere bioetikere har sagt de synes
tallet er hayt og er bekymret for hva som kan
skje om en sa stor andel av menneskeceller
kan vandre til dyrets hjerne.

Nakuchi er ikke sa bekymret for dette.

—Vi arbeider med & lage menneskeceller
som bare vil utvikle seg til det organet vi
gnsker, forteller han til Nature.

En menneskelig mus?

Trygve Brautaset, professor i syntetisk bio-
logi ved NTNU og medlem i Bioteknologi-
rédet, mener saken er tosidig.

— P4 én side er dette en naturlig videre-
foring av forskning som har foregatt lenge.
Det er ingen tvil om at det medisinske
malet, hjelpe flere som lider av organsvikt,
er svert viktig, sier han.

Samtidig mener han at det finnes klare
moral-etiske begrensninger knyttet til
béde teknologien og forsgksdyrene.

— Det ene er dyrevelferd, der man frykter
er at de menneskelige cellene kan bevege seg
og for eksempel begynne & virke i hjernen,
sier Brautaset.

Han forklarer at dette kan ha store kon-
sekvenser for dyrene, og kan vare vanske-
lig 4 oppdage.

— Det andre gjelder selve teknologien.
Dersom man overdriver bruken av men-
neskeceller, begynner man & neerme seg det
«eventyrlige», og for eksempel forsgk pa a
skape dyr med menneskelige trekk.

tilgjengelig for forskere.

Mange utfordringer

Det foregar flere andre forskningsprosjek-
ter rundt om i verden hvor forskere lager
hybrider mellom mennesker og dyr, blant
annet i USA og Storbritannia. Men lovregu-
leringen i de fleste land gjor at embryoene
ma destrueres for det har gitt 14 dager.
Spanske forskere fikk nylig en del medie-
oppmerksomhet da de rapporterte om at de
hadde sproytet menneskeceller inn i ape-
embryo. Forsgkene ble utfert i Kina fordi
denne type forskning ikke er lov i Spania.
Apeembryoene ble destruert for det var
gitt 14 dager. Samme forskningsgruppe
har tidligere forsekt & injisere menneske-
celler inn i saue- og griseembryoer, men
disse eksperimentene var ikke like vellyk-
ket. En forklaring kan veere at det genetisk
er langt mellom sauer og mennesker.

Professor Robin Lovell-Bagde er biolog
ved Frances Crick Institute i London. Han
forteller til avisen The Guardian at det er
lite sannsynlig at mus med menneskeceller
begynner & vise menneskelignende oppfor-
sel dersom de blir fedt. Men kanskje vil de
heller ikke oppfere seg helt som normale
gnagere.

— Det er problematiske sider ved dette
nar det kommer til dyrevelferd og «aesj-
faktoren» ved & gjore musene mer mennes-
kelige, sier Lovell-Badge.

— Hvis et dyr hadde fatt menneske-
lignende trekk, enten i ansiktet, hendene,
fottene eller huden, s mistenker jeg at folk
ville blitt opprert selv om det ville vere
forskningsmessig interessant.

@kt kunnskap
Nakauchi sier til Nature at han er optimis-
tisk selv om veien frem til & transplantere
menneskelige organer laget av dyr er lang:
— Vi vil fa en unik kunnskap om hvor-
dan organer dannes som aldri for har veert
tilgjengelig for forskere. Dette vil vere
nyttig i utvikling av legemidler, forteller
han pa Stanford University sine hjemmesi-
der. ¢

32019 // GENlalt 19



Utvikla antistoffpreparat som kan hindre

sjeldan blgdartilstand
hos nytadde

Forskarar i Tromsg har jobba med ei behandling for den
sjeldne barnesjukdommen FNAIT. No har selskapet Prophylix
AS selt rettane til eit amerikansk selskap. Om nokon manader

startar dei kliniske studia.

Av: Liv Rohnebak Bjergene

KVART AR VERT 30 til 50 nyfodde i
Noreg rdaka av sjukdommen FNAIT (fotal/
neonatal alloimmun trombocytopeni). Sjuk-
dommen kan fore til blindskap, alvorlege
nevrologiske skadar og i verste fall deden. I
Europa reknar ein med at 500 barn arleg far
livsvarige skadar eller deyr av FNAIT under
graviditeten eller rett etter fodsel. Antistoff-
preparatet «NAITgam» kan truleg hindre

sjukdommen.

— Ingen venta vel at loysinga skulle
kome nesten fra Nordpolen, seier griinder
og professor ved UiT-Noregs Arktiske Uni-
versitet, Bjorn Skogen, og humrar.

Sidan 2008 har Skogen og forskarteam
ved Universitetssjukehuset Nord-Noreg og
Universitetssjukehuset i Oslo, Ulleval, jobba
med & utvikle ein mate & forebyggje den livs-
truande blagdarsjukdommen hos nyfedde pa
— ei genetisk liding som primaert opptrer i

| Europa reknar ein med at 500 barn arleg far livsvarige skadar, deyr under graviditeten eller rett etter fadsel

av sjukdommen FNAIT. lllustrasjonsfoto: iStock.
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den vestlege delen av verda. Cirka 0,5 % av
alle gravide, svarande til 275 kvinner i
Noreg, vil trengje behandlinga for & fore-
byggje tilstanden.

— Far barnet bledingar, vil dei ikkje
stoppe sé lett. Det vi er mest redde for, er
hjerneblodingar. Nokon barn far si store
blgdingar at dei ikkje overlever. Andre blir
fodde med hjerneskade, men har sa store
skadar at dei treng hjelp 24 timar i degnet,
fortel Skogen, som allereie for 35 ar sidan
sette i gang arbeidet for & finne ei loysing
for desse spedbarna.

Fann immuniseringstidspunktet

Den genetisk arvelege blgdarsjukdommen
kjem av at blodplatene hos mora manglar eit
protein med antigenet HPA-1a pa. Om barnet
arvar genet for HPA 1a fra far, vil blodplatene
hos barnet bere dette proteinet som er fram-
and for immunsystem til mor. Dersom blod-
platene hos barnet kjem over i blodet til mora,
vil ho kunne produsere antistoff mot protei-
net. Desse farlege antistoffa vert overforte fra
mor via morkaka til barnet.

—11996—2004 testa vi 100.000 kvinner
for & sjd om vi kunne identifisere kvinner
med risiko for & utvikle antistoff, og for &
forstd sjukdomstilstanden betre. D& gjorde
vi funn som forte til at vi sa hevet til & lage
eit medikament som hindrar immunsyste-
met til mor i & danne antistoff mot blodpla-
tenetilbarnet, seier Skogen, og samanliknar
med korleis rhesusnegative kvinner som
ber eit rhesuspositivt foster, fér eit forebyg-
gjande medikament som hindrar at det vert
danna antistoff som skadar barnet.

Funna gav grunnlaget for a etablere sel-
skapet Prophylix AS i 2008. Sa starta jakta
pa blodplasma som inneheld anti-HPA-
1a-antistoffet, som ein tenkjer skal vere det
aktive verkestoffet i preparatet.

Millionstgnad fra EU
«Meadrer, vitreng hjelp fra dykk!» stér det pa
nettsida til PROFNAIT, eit EU-stgtta konsor-



Grinder og professor Bjgrn Skogen med antistoffpreparatet «NAITgam» som truleg hindrar at immunsystemet
til mor dannar farlege antistoff som skadar fosteret. Foto: Privat

tium der megdrer som har fedd barn med
FNAIT, vert oppmoda til & donere blodplasma.

— EU-stgnaden pa seks millionar euro i
2012 og etableringa av konsortiet PROF-
NAIT har vore heilt avgjerande for at vi
kom dit vi er i dag, seier administrerande
direktor i Prophylix AS, Seren Weis Dahl,
som roser investorane for at dei har vore
tolmodige og trudd pa konseptet.

I PROFNAIT har 11 europeiske sjuke-
hus, blodbankar og selskap med spesial-
kompetanse pd FNAIT jobba for & utvikle
medikamentet «NAITgam».

— I dag vert «NAITgam» utvunne av
blodplasma. Men vi har og patentert det
som truleg vil verte det neste steget, ein
syntetisk medisin, seier Weis Dahl.

Amerikansk oppkjop

Fra august i ar er likevel arbeidet med
vidare uttesting og utvikling overlate til det
amerikanske selskapet Rallybio, som har
kjopt rettane til medisinen som Prophylix
AS har utvikla.

— At Rallybio valde & kjope opp nettopp
Prophylix AS, er ein stor siger for oss.
Rallybio har spesialisert seg pé & utvikle
banebrytande medisinar for pasientar med
sjeldne, alvorlege sjukdommar. Dei har eit
hogt kvalifisert team, seier Weis Dahl.

Startar kliniske testar i 2020

Kvinner vert som oftast eksponerte for
blodplatene til barnet under fodselen og
kan da danne antistoff mot desse. Dersom
mora er i risikogruppa for & danne anti-
HPA 1a, skal ho behandlast med ein injeksjon
«NAITgamy, slik at hennar eige immunsys-
tem ikkje dannar dei farlege antistoffa. P&
denne maten hindrar ein at det neste barnet
hennar blir skada av farlege antistoff.

Forsek pa mus har gjeve svert gode resul-
tat. Dei forste 3000 dosane av «NAITgam»
er allereie produserte i Canada og er under
testing og dokumentasjon i uavhengige for-
skingsmilje i Europa og USA. «NAITgam»
har motteke sdkalla Orphan Drug Designa-
tion for behandling av FNAIT fra U.S. Food
and Drug Administration (FDA) og fra
European Medicines Agency (EMA). Pa
nyaret startar dei kliniske forseka i Europa.
30 menn og 120 kvinner som har den spesi-
fikke blodplatetypen som er karakteristisk
for tilstanden, vil delta i studien.

— Milet er at ei behandling skal vere pa
marknaden i 2023, seier Weis Dahl, og
understrekar samtidig at det er Rallybio
som etter oppkjeopet tek ansvaret for den
vidare utviklinga.

— Korleis kjennest det?

— I sju ar har dette vore ein baby, sa litt

Sgren Weis Dahl.

«Malet er at

ei behandling skal
vere pa marknaden
12023.

Sgren Weis Dahl,
administrerande direktgr
i Prophylix AS.

blanda kjensler vil det alltid vere. Men forst
og fremst er det ein siger at Rallybio valde
nettopp oss, seier Weis Dahl.

Nordnorsk gullegg
Og griinder Skogen er glad for salet og
spent pd utviklinga vidare:

— Om dei kliniske forsgka syner at
medisinen verkar, si har norsk medisin
gjort ein bragd.

— Kva tenkjer du om salet til Rallybio?

— Det finst ikkje plasmaindustri i Noreg
som kan dra dette vidare. Rallybio har sagt
at dei vil bruke oss vidare i arbeidet som
ekspertar pa feltet. Det ser vi pa som ei god
loysing.

Medikamentet frd Prophylix AS vert
vurdert & vere ein blockbuster-kandidat,
som er ei nemning brukt pé legemiddel som
omset for 1 milliard dollar i dret. Skogen
kan ikkje utelukke at «0g nokre forskarar
vil & ein slant med pengar».

— For investorane er inntening viktig, og
nokre investorar kan verte rike. Inntening
er heller ikkje utan tyding som forskar,
men det er ikkje det som har drive oss. Det
er & hjelpe dei barna og dei familiane som
kjem i denne situasjonen, seier Skogen. ¢
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Hva mener ungoom
om gentester?

Norge har ingen lover som regulerer gentester som
selges pa nett. Stadig flere gnsker a finne ut mer om
genene sine i hap om a fa vite mer om helse, egen-
skaper og opprinnelse. Vil dagens unge ta en gentest
for & sjekke egne gener? Og hva tenker de om at

foreldre kan bestille gentester av barna sine?

Av: Liv Rohnebak Bjergene

Sammen med seniorradgiver i Bioteknologiradet, Truls
Petersen, dro jeg til Fyrstikkalleen videregaende skole
i Oslo. Der mgtte vi elever med klare meninger om
gentester, barns rettigheter og foreldres ansvar.

- Hva tenker dere om gentester?

— Jeg er nysgjerrig pa egne gener. Men om jeg faktisk
vil ta en gentest for & finne ut hva jeg ut fra genene
mine kan bli god pa, eller hvilken risiko jeg kan ha for
sykdommer, vet jeg ikke. Men jeg tror jeg heller vil vite
enn ikke a vite, sier Abbas Mahmoud Hmayed.

— Farst tenkte jeg at jeg kunne finne ut mer om min
etnisitet, men na tenker jeg at jeg ikke gnsker det,
sier Sagal Abdilahi Yusuf.

— Mange tror at de vil takle & fa vite at de kan veere
disponert for sykdom, men nar de far kunnskapen sa
reagerer de annerledes, sier Iqra Afgan.

Og dermed er diskusjonen om gentester i biologi
2-klassen ved Fyrstikkalleen videregaende skole i
Oslo i full gang.

Arv, miljg og tolking av svar
— Kan man ta en gentest for & vite om man er flink til
a lgpe? spgr Daniel John Ditta.

Vi snakker om at det er mye vi ikke vet om hva ulike
genvarianter gjgr og at hvor god du kan bli vil veere et
samspill mellom mange gener og miljg.

— Hvis du tar en gentest for & finne ut om du kan veere
genetisk disponert for noen sykdommer, kan det veere
feilkilder? spgr Rahfa Azzam.
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— Ja, det kan det. En feilkilde er det vi kaller falske
positive. Det er nar en test sier du har et gen som kan
gi sykdom, og sa viser det seg at testsvaret var feil.
Det motsatte kan ogsa skje, sier Truls.

16 Grs aldersgrense

Regjeringen har nylig foreslatt at det ikke skal veere
noen begrensninger i hvilke gentester foreldre skal
kunne bestille av egne barn pa nettet.

- Hva tenker dere om at foreldre L dag ta en
gentest av barna sine for pa egen hand fa vite
wer om barnets gener?

— Det er dine gener. Den informasjonen om deg selv
trenger du ikke & dele med andre, mener Sahara
Thapa.

Andre elever mener det kan veere greit at foreldre
gentester egne barn, men fgrst nar de er ungdommer.
— Og barnet bgr bli spurt fgrst, sier Sagal.
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Fakta
om gentester

Hvert menneske har et DPNA som er
unikt. PNA funnes L biologisk materiale,
som spytt. Og DNA-et til mennesker har

cirka 21 000 gener. Ved & ta en gentest Ran
dw fa vite hvilke genvarianter du har.
Gentester som tas ph sykehus er regulert

Hva er best for barnet?
Flere av elevene tror forholdet mellom foreldre og barn
kan endre seg hvis foreldre gentester barna.

— Den kunnskapen kan endre relasjonen mellom
foreldre og barn og fgre til at foreldrene vil behandle
barnet annerledes, mener Abbas.

Sagal er helt enig:

— Jeg tror ikke at slike tester er bra i det hele tatt fordi
de vil kunne pavirke relasjonen. Jeg mener det ikke er
etisk riktig.

Men ogsa her er det ulike oppfatninger i klassene.
— Det er litt bade og. Hvis foreldrene er bekymret,

sa skjgnner jeg at de kan gnske a vite for & kunne
forberede seg, mener Jean Adrian Sim Burgos.

L bioteknologiloven.
Gentester pé nettet er ikie regulert.

Pi wnettet fins béde tester for sykdom

o0 andre arvelige egenskaper,
som personlighetstrekik
09 sleRtskap.

Elevene | biologi

har 2-klass
Mange SYNSpunkter sg g\/ed Fyrstikkalieep \
t

Entester., Foto: Livr

— Jeg tror ikke at foreldre vil teste barn uten grunn,
sier Daniel.

Avstemning

Bioteknologiradet gir norske myndigheter rad i spgrs-
mal om bioteknologi. | rddsmgter er det vanlig at
medlemmene over ulike alternativer.

— Slike diskusjoner som dere har n3, er det ogsa i
Bioteknologiradet. Na kan dere vaere et «mini-Biotekno-
logirad» og gi rad om hva dere som ungdommer tenker
om hvorvidt foreldre bgr kunne genteste egne barn.

Samew lager vi fire stemmealternativ

1. Alle gentester bgr veere forbudt. Gentester av barn
bgr kun skje pa sykehus.

2. Alle gentester bgr veere tillatt.

3. Alle gentester bgr veere tillatt, men barnet skal ha
medbestemmelse.

4. Noen «ufarlige» tester bgr veere lov.

Hva mener du?
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Returadresse:

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

Kommande arrangement:

Frukostforedrag om gen og mental helse
Oslo, 15. oktober, kl. 08.30 - 9.30

Frukostforedrag om genetikk og norske genvariantar
Oslo, 13. november, kl. 08.30 — 9.30

Filmframsyning <Human Nature» og panelsamtale
Vega kino i Oslo, 21. november kl. 18.00

Bioteknologidagen
Oslo, 12. februar

Meir informasjon og pamelding pa: bioteknologiradet.no/arrangementer.
Hugs at dei fleste av vare arrangement vert filma slik at du kan sja dei pa var nettside.

bioteknologiradet.no

Biotekquiz

Spgrsmal

1. Kva kallast det nyoppdaga signalsystemet for virus? 4. Kva er risikoen for at barnet skal fa sigdcelleanemi dersom

2. | ein genmodifisert sopp for & drepe malaria har begge foreldra er berarar av genet som gir sjukdommen?
forskarane brukt giftstoff fra eit dyr. Kva for eit? 5. Kor mange nyfgdde i Noreg vert kvart ar raka av blgdar-

3. Kor raskt kan ein komodovaran springe? sjukdommen FNAIT?
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