- Forste gang i Norge

[

o
o
L
=
@

o

i =

|ernesvuls

[ ]




SEKRETARIATLEDER |
BIOTEKNOLOGINEMNDA

RUTH KLEPPE
AAKVAAG

‘Gener som medisin

Den fgrste sgknaden om genterapi i Norge er kommet
og er behgrig omtalt i dette nummeret av Gen-i-alt.
Teorien bak genterapi er besnaerende enkel: dersom
sykdom skyldes et defekt gen, bgr pasienten kunne bli
helbredet ved at et frisk gen tilfgres.

Tanken om & kunne reparere defekter i menneskets
arvestoff er ikke ny. I slutten av 60-i4rene, da under-
tegnede startet sin forskerkarriere hos nobelpris-
vinneren H. G. Khorana, ble den alle fgrste lille DNA
biten syntetisert i Khoranas laboratorium i Madison,
Wisconsin. Avisene slo dette stort opp og fablet om
fremtidige muligheter. Foreldre med barn med med-
fadte legemlige og mentale skader leste om vyene, og
fattet hap om en ny mirakelkur. Mange triste skjeb-
ner ble lagt frem i brev til laboratoriet i Madison. Fra
India kom det til og med forespgrsel fra en far om det
nd ville bli mulig 8 gjgre hans dgtre om til sgnner!
Han sukket over medgiften dgtrene ville trenge.

Fa ideer har fenget som genterapi, og sjelden har
det veert sa lett 4 selge muligheter fgr de harde fakta
og tekniske lgsninger var p4 plass. Det har veert en
klar «oversell» av genterapi, vi fir bare hépe at utél-
modighet ikke far pendelen til 4 svinge for langt ut til
den andre siden.

All type behandling basert pa gener er pa et tidlig
eksperimentelt stadium. Det m4 derfor stilles strenge
etiske krav til hvordan de pasienter velges ut som til-
bys & delta i utprgvninger. De vanligste kriterier er at
det skal veere pasienter hvor all annen behandling
har feilet, og som ved de nye forsgk kan gis en ekstra
sjanse. Mer enn 70 % av genterapi-forsgkene gjelder
alvorlig syke kreftpasienter — colonkreft, brystkreft,
hjernesvulster, melanoma, leukemi og lungekreft.

Samme teknikk som kan brukes til genterapi
kunne ogsa tenkes brukt til forbedring av egenskaper
som ikke representerer sykdom. Det som i littera-
turen kalles enhancement — forbedring. De fleste
finner denne typen bruk av genterapi uetisk.

Hittil er all denne forskningen gjort p& kropps-
celler. Hva med genterapi pa kjgnnsceller, som ville
kunne overfgres til neste generasjon? Genterapi pa
kjsnnsceller er forbudt i Norge i dag, men man ma
starte diskusjonen omkring dette spgrsmaélet i god tid
fgr det blir praktisk mulig 4 bytte ut gener i et befruk-
tet egg. Dersom metoden for presis utskifting av et
bestemt sykt gen med et friskt gen blir perfeksjonert,
kan man fjerne et sykdomsgen. Vil dette vaere etisk

forsvarlig? Er det etiske argumenter som taler mot
fierning av et sykt gen f.eks. genet for Huntingstons
sykdom?

Ofte hgrer vi at det skjer ikke noe nytt i genterapi-
forskningen. Forskerne far det ikke til. Men har
utviklingen av genterapi egentlig tatt si lang tid? Det
forste forspket med genterapi ble utfgrt for bare 5 ar
siden: En pike med immunsvikt (et sdkalt boble-barn)
ble tilfprt et korrigert gen. I hennes tilfelle kunne
man ta ut benmargceller, tilfgre et friskt gen, og fare
benmargen tilbake igjen. Hun ble ikke varig helbredet
fordi de korrigerte cellene dgr etterhvert, men be-
handlingen ble gjentatt og hun lever né et normalt liv.

Genterapi er ikke blitt en behandlingstilbud sa
raskt som de mest opti-
mistiske ventet seg i
begynnelsen pa 90-tallet,
men mye er likevel opp-
nadd pa denne korte
tiden: Det er vist at det er
mulig 4 tilfgre genmate-
riale til humane celler og
fa genene til 4 virke. I 28
tilfeller med genoverfgring
utenfor kroppen og i 10 til-
feller med genoverfgring i
kroppen har man klare
bevis for at de tilfgrte
genene virker.

Ingen sykdom er full-
stendig helbredet med

12 . .
g?orllﬁl.lg.amfoto/ Morten genterapi sé langt, men i
Kristoffersen) en ikke sa altfor fijern

fremtid vil man ha funnet

Igsninger pa de probleme-
ne man i dag stér overfor nér det gjelder 4 styre gener
til de celler man gnsker 4 helbrede.




I boka «Drgmmen om det perfekte
mennesket — fra arvehygiene til
genhygiene» gnsker Bjgrn Westlie
4 se dagens genteknologiske forsk-
ning i et historisk perspektiv. Boka
advarer mot & bruke moderne gen-
etikk slik arvehygienen ble brukt.
Men Westlie klarer ikke & sann-
synliggjgre at perspektivet for
dagens forskere er en
forlengelse av mellom-
krigstidens rase-
hygiene.

Dagens genforskere
er utdannet i en annen
tradisjon enn den som
kan tilbakefgres til
mellomkrigstiden.
Etter at man oppdaget
at arvematerialet er
DNA, avslgrte den
genetiske koden pa 50-tallet, og
fant verktgyene for genteknologien
pa 70-tallet er forskerne pé jakt
etter konkrete gener og DNA-biter.
Nar vi na har en klarere oppfat-
ning av sammenhengen mellom
gener og egenskaper, kan man
ikke underbygge arvehygieniske
teorier. Med dagens genetikk kan
man ikke slutte fra greform til
kriminalitet, eller at omstreiferi er
et arvelig trekk ved «defekte og
forbryteriske individer». «Dum
neger»-genet, «slesk jgde»-genet
eller «forbryter»-genet finnes ikke.

Det framgér av sitater i boka
(s.27) at dagens forskere drives av
gnsket om a forsta det genetiske
grunnlaget for var biologi. Skal vi
f. eks. forebygge og behandle ulike
kreftformer mer effektivt, er det
viktig at vi identifiserer hvordan
genetiske endringer fgrer til
uhemmet cellevekst. Westlie har,
etter min oppfatning, ikke klart a
sannsynliggjgre at forskere og
vitenskapsmenn i dag ser det som
sin oppgave 4 bidra til en moderne
arvehygiene — genhygiene. Det er
ikke tilstrekkelig & avfeie de posi-
tive mulighetene ved gkt kunn-
skap som retorikk, slik Westlie
gjor.

Historisk kontinuitet eller brudd ?
Det kan likevel veere viktig & bli
minnet om at mange forskere i
mellomkrigstiden propaganderte

for rasehygiene og innfgring av
steriliseringslover. Flere tyske
genetikere gikk aktivt inn for at
Tyskland under Hitler skulle
«uskadeliggjgre» og avlive «ugn-
skede» individer, og mange av de
ledende arvehygieniske forskerne
fortsatte sin karriere etter krigen.
Westlie nevner imidlertid ikke

at dette skjedde pa de fleste sam-
funnsomrader — 1 embetsverket, i
utdanningssystemet og i retts-
vesenet. Han nevner heller ikke at
Tyskland etter studentopprgret i
1968 begynte et oppgjer med sin
fortrengte fortid. Et resultat av
dette er at Tyskland i dag fram-
star som det mest tilbakeholdne
landet i Europa hva gjelder bruk
av genteknologi.

Frigjgringen av koloniene,
framveksten av kvinnebevegelsen
og borgerrettighetsbevegelsen i
USA er politiske begivenheter som
ogsé har bidratt til et brudd med
det menneskesyn som 14 til grunn
for mellomkrigstidens arvelsere.

Kina og Kypros - provefelt for
«genhygiene» ?

Westlie har naturligvis rett i at
nye genetiske kunnskaper vil kun-
ne brukes til &4 hindre at mennes-
ker med bestemte arvelige egen-
skaper blir fgdt. Den kinesiske
loven som har til hensikt & «redu-
sere fadsler av fysisk og mentalt
unormale barn» er et eksempel pa
dette, og har derfor mgtt sterk kri-
tikk i utlandet.

Westlie mener likevel at Kina
kan «.bli et prgvefelt for hvordan
fosterdiagnostikken kan tenkes &
utvikle seg politisk, ogsa i var del
av verden». Men Westlies lette
form hindrer ham i & drgfte forhol-
det mellom vitenskapelig utvik-

«Genetisk renselse»
- en kontinuerlig
oppgave for forskere?

Bokanmeldelse av Reidunn B. Aalen

ling, bruk av genteknologi og poli-
tikk/samfunnssystem. I land med
demokratiske tradisjoner, hvor
staten ikke iverksetter tvangslov-
givning for gentesting, sterilisering
eller abort, og det finnes en viken
og kritisk opinion, stér vi trolig
godt rustet mot en kinesisk
utvikling.

Ved siden av Kina
drgfter Westlie
Kypros hvor én av
syv innbyggere er
beaerere av genet for
blodsykdommen
—talassemi. Ved
hjelp av gentesting
av baerere, genetisk
veiledning og foster-
diagnostikk med
pafelgende aborter,
er antallet syke som fgdes redusert
fra 1 av 150 til 1 av 500 i lgpet av
fa ar. Den greskortodokse kirken
frarader beerere a gifte seg. Man
kan vaere lett uenig i at Westlie
framstiller dette som at kirken «..
stgtter abortkampanjen pa sin spe-
sielle mate». Og en spgr seg om
Westlie virkelig mener at det er
galt 8 ville unngé 8 unnfange barn
med alvorlige sykdommer.

Det privatiserte dilemma

Det pahviler forskningsmiljgene et
stort ansvar for ikke & la seg drive
fram av utsiktene til i tjene store
penger pa gentester for smé og
starre lyter. Westlie er redd for at
kvinner vil fgle seg presset til 4 ta
tester og 4 abortere fostre med
«fe]’.l».

Hyvis det finnes tilgjengelige tes-
ter for genetiske sykdommer kan
det pa den annen side fples urime-
lig om man ikke far benytte dem.
Westlies drgfter dessverre i liten
grad hvordan man skal forholde
seg til at enkeltindivider drgmmer
om perfekte, eller i det minste fris-
ke barn.

Til tross for visse svakheter er
boka et interessant debattinnlegg.

Drgmmen om det perfekte
mennesket. Fra arvehygiene til
genhygiene.

Bjorn Westlie

Gyldendal norsk forlag.




Seknad fra Rikshospitalet

Norges forste genterapi-forsek

10 - 15 pasienter kan fa delta i Norges forste forsek med

genterapi. Det gjelder den mest ondartede form for hjernesvulst.

Disse pasientene har i dag meget dérlige prognoser. Rikshospitalet

haper at genterapi kan bli et bedre tilbud i fremtiden,.

Legemiddelfirmaet Sandoz
Pharma skal foreta en stgrre
utprgvning med genterapi mot
hjernesvulster i 12 forskjellige
sentra i Europa og Canada. Riks-
hospitalet vil delta i denne studien
med overlege Henry Hirschberg i
spissen.

Studiene er allerede godkjent i
ca. halvparten av de andre sentre-
ne. I Norge skal Statens Helse-
tilsyn godkjenne prosjektet.
Bioteknologinemnda har fatt
spknaden til uttalelse.

Det dreier seg om behandling av
glioblastoma multiforme, den mest
ondartede form for hjernesvulst.
Uten behandling er forventet leve-
tid bare 4 maneder fra diagnosen
blir stillet. Pasientene blir i dag
behandlet kirurgisk, med radioak-
tiv straling og med cellegift, likevel
er levetiden bare 9 — 12 maneder.
Problemet er at svulstene nesten
alltid kommer tilbake. Dette er
derfor en pasientgruppe som virke-
lig trenger en ny type behandling,
sier Hirschberg. Det er et par
hundre nye tilfeller av glioblasto-
ma i Norge hvert ar. Ca. 3% av alle

krefttilfeller er svulster i central-
nervesystemet.

Bare kreft som starter i hjernen

I den planlagte studien vil man
plukke ut pasienter som allerede
har fatt all tradisjonell behand-
ling, og likevel har hjernesvulster.
10 — 15 voksne, norske pasienter
vil delta i den kliniske utprgvning-
en, som i fglge planen vil kunne
starte tidlig i 1996.

Hjernesvulster kan ogsa oppstéa
etter spredning fra kreft andre
steder i kroppen, men denne
pasientgruppen er ikke aktuelle
for denne spesielle form for
behandling.

— Gen-i-Alt skrev i 1993 (nr.4)
om et tilsvarende klinisk forsgk pd
15 pasienter i USA i drene
1992-1994, Hua er forskjellen
mellom den behandlingen og den
dere nd planlegger?

— I forspket med genterapi ved
NTH, National Institute of Health,
brukte man samme strategi, men
behandlingen var likevel noe
forskjellig, sier Hirschberg.

Hensikten med behandlingen er

a drepe cellene i svulsten samtidig
som de friske hjernecellene ikke
skades. For & oppna dette blir
kreftcellene tilfgres genet for enzy-
met tymidin kinase isolert fra
herpesvirus. Nar pasienten gis
medisinen gancyclovir, et stoff som
likner pa byggestenene i arvestof-
fet, DNA, sgrger tymidin kinase
for at den ukorrekte byggestenen
kan bygges inn i kreftcellenes
DNA. Syntesen av arvemateriale
og dermed celledelingen, gar i sta
med det resultat at cellene dgr.
Normale hjerneceller deler seg
ikke og blir derfor ikke bergrt av
behandlingen.

For a oppné dette angrepet pa
kreftcellene ma man fgrst koble
herpesgenet inn i en vektor som
kan frakte genet inn 1 kreftcellen.
Til dette brukes et virus som kalle
retrovirus. Det genmodifiserte
retroviruset dyrkes i hudceller fra
mus (fibroblaster) som vokser i et
syntetisk medium.

Musecellene dor etterpa
Museceller med retrovirus fores
direkte inn i svulsten, og det er her
Rikshospitalets planlagte behand-
ling skiller seg fra de tidligere
omtalte forsgkene. Den gang fgrte
man musecellene inn 1 svulsten
ved hjelp av tynne sonder fart
gjennom hjerneskallen. Man matte
deponere musecellene mange




steder i svulsten for 4 fi nok celler
inn i den.

I dette tilfellet vil pasienten
farst f4 fjernet svulsten ved &pen
hjernekirurgi, dernest
vil man tilfgre muse-
celler med retrovirus
direkte til kantene av
svulsten. P4 den méaten
vil vi kunne styre
deponeringen av muse-
cellene mer ngyaktig, og
itillegg f4 lagt inn
stgrre mengder celler
enn i forsgket fra USA.

Etter 14 dager vil
pasienten fi medisinen
gancyclovir, som sa
setter igang prosessen
med & drepe kreft-
cellene.

— Mange vil reagere
pa bruken av museceller.
Er de ngdvendige?

— Musecellene
brukes her som en
fabrikk som produserer
retrovirus. Retrovirus
er vektoren som frakter
det viktige genet inn i
kreftcellene. Siden
musecellene er fulle av
det ngdvendige genet,
vil de ogsa dg¢ nar pasienten far
medisinen, sier Hirschberg og opp-
lyser videre at museceller ikke gir
immunreaksjoner i hjernen.

— Er retrovirus farlige og kan de
spre seg til andre deler av kroppen?

— Retrovirus kan kun vokse i
celler som deler seg, derfor kan de
ikke infisere friske hjerneceller,
sier Hirschberg. Hjerneceller deler
seg, som kjent ikke etterat indivi-
det er fgdt. De kan heller ikke
transporteres fra hjernen til andre
deler av kroppen pa grunn av
blod-hjernebarrieren.

Hirschberg legger til at dersom
ikke alle kreftcellene blir infiserte
med virus, vil de heller ikke dg.
Dermed kan svulsten dukke opp
igjen, slik man ser det etter
konvensjonell behandling.

Fa bivirkninger

— Ved overforing av gener ved hjelp
av retrovirus kan genet settes inn
tilfeldig i kromosomene. Kan ikke
dette medfpre risiko for & forstyrre
funksjonen av andre gener?

— Jo, teoretisk kan man tenke
seg at arvestoffet ble endret pa en
slik mate at cellen f.eks. begynte &

vokse ukontrollert. I behandling av

Hjerne med svulst i hgyre hjernehalvdel.

hjernesvulster vil imidlertid alle
celler som har tatt opp retrovirus
bli drept.

— Huvilke bivirkninger har den
foreslatt behandlingsmetoden?

— Ca. 1/3 av pasientene vil
forventes a fa bivirkninger av
medisinen gancyclovir. Siden vi
planlegger & bruke apen kirurgi vil
faren for blgdninger veere langt
mindre enn ved den metoden vi
hgrte om fra NIH, sier Hirschberg.

Hirschberg forteller at metoden
har veert provd pa mus, rotter og
aper, og med gode resultater.
Svulstene forsvant og man fant
ikke skader i hjernevevet omkring
svulsten.

— Den engelske komite som har
uttalt seg om etikk og genterapi
hevder at slike forspk kun mé til-
lates ndr det er til pasientens beste,
altsd ikke bare for forskningens
skyld. Er du enig i dette?

—Ja, sd absolutt. Hensikten er
jo at pasientene skal bli behandlet.
Man ma huske p4 at de pasientene
som blir tilbudt & veere med pa

denne studien har alle fatt all den
konvensjonelle behandling som
kan gis, sier Hirschberg.

— Det kreves jo informert sam-
tykke fra pasienter som
skal delta i kliniske
utprgvninger. Denne
behandlingsformen er
sa komplisert at det
forutsetter gode kunn-
skaper i molekylarbio-
logi for @ sette seg inn i
selve prosedyren. Kan
man snakke om infor-
mert samtykke da —
eller er det snarere
slik at pasienten gir til-
latelse?

— Pasientene vil bli
grundig informert, og
kan nar som helst
trekke seg fra studien.
Man ma huske péa at
det her dreier seg om
alvorlig syke pasienter
som ser dette som en
siste mulighet.

Innlysende riktig

— Man var meget opti-
mistisk til utviklingen
av genterapi for 10 ar
siden. Hvilket tids-
perspektiv ser du for allmenn bruk
av gener i terapien?

— Kanskje om 10 — 20 ar. Det vil
i farste omgang vaere viktig for
behandling av kreft.

Genterapi er en sd innlysende
riktig behandlingsform. Ved vanlig
terapi bruker man medisiner for 4
lindre effekten av sykdommen, ved
genterapi helbreder man selve
arsaken til sykdommen, nemlig et
defekt gen.

S4 jeg tror genterapi blir viktig,
men det er mange tekniske pro-
blemer som ma Igses.

Den ideelle form for genterapi
mé kunne kontrollere hvor i
kromosomene det tilfgrte genet
slar seg ned. I tillegg ma genet
uttrykke sin informasjon i riktig
mengde og til riktig tid. Et annet,
og like stort problem som ma4 lgses,
er 4 f4 genet inn i den rette celle-
typen. Man trenger derfor & ut-
vikle mélsgkende vektorer som
selv finner frem til de riktige
cellene.

* Ruth Kleppe Aakvaag



Apner for genterapi pé
normale egenskaper

«Det er alltid var plikt, i forbindelse med sykdom, &
hjelpe vare medmennesker med alle de midler som .,
star til var radighet, :
ogsa ved hjelp av
genterapi», Det skrev
lekmannspanelet i
sitt forelgpige slutt-
dokument
«Genterapi. Hva kan
man? Hva vil vi» fra
konsensuskonferan-
sen om genterapi i
Kgbenhavn 22. — 25.
september.

Dokumentet vitner
om en generelt posi-
tiv holdning til gen-
terapi. Genterapi blir
f. eks. kun anbefalt
brukt mot alvorlige sykdommer til 4 begynne med,
men det settes ikke opp som noe absolutt krav pa
lengre sikt at sykdommen skal vaere alvorlig.

I fglge dokumentet er det heller ingen prinsipiell
forskjell mellom 4 endre «<normale» egenskaper ved
geneterapi i forhold til andre behandlingsmetoder. «I
det omfang genterapi dbner for helt nye muligheder
til at &ndre normalegenskaper i forhold til hvad der i
dag er mulig, mé den etisk vurdering tages opp til
fornyet overvejelse,» star det i sluttdokumentet. I
debatten under konferansen i Kgbenhavn under-
streket flere av deltagerne i legpanelet at synet pa
hva som er alvorlig sykdom kan endre seg. Derfor kan
det tenkes at man etterhvert finner det naturlig &
bruke genterapi pa mer «banale» sykdommer eller
tilstander, mener de.

Legpanelt anbefaler kun bruk av genterapi pa
kroppsceller, det vil si pa celler i syke kroppsdeler hos
fgdte mennesker. Ved denne metoden gar de innsatte
genene ikke i arv til neste generasjon. Genterapi pa
kjgnnsceller — dvs. p4 sammensmeltede egg og seed-
celler, slik at den nye egenskapen gar i arv — blir ikke
anbefalt i sluttdokumentet. Det oppgis ingen etisk
begrunnelse. Dokumentet bemerker kun at det neppe
blir medisinsk aktuelt 4 forsgke 4 endre egg og sad-
celler. Det er mer hensiktsmessig & benytte seg av
preimplantasjonsdiagnostikk hvis man gnsker 4 sikre
seg at et ufgdt individ ikke har ugnskede arveegen-
skaper. Denne teknikken gér ut pa at en celle blir tatt
ut fra et befruktet egg pa 8-celle-stadiet og testet mot

Et dansk panel av legpersoner anbefaler innforing
av genterapi pé kroppsceller.

Genterapi anbefales i forste omgang brukt péa
alvorlige sykdommer der det i dag ikke finnes
egnede behandlingsformer. Men legfolkenene sier
i prinsippet ikke nei til genterapi for & «forbedre»
normale egenskaper. Etisk sett stiller genterapi her pé
linje med andre behandlingsmetoder, hevdes det.

en gitt sykdom. Teknikken er allerede tatt i bruk i
Sverige og er i prinsippet tillatt i Norge.

@nsker forbud mot
bruk i forsikring
Lekpanelt hadde ogsa
fplgende forslag:

® Genterapi anbefales
ogsa nar det gjelder
vaksinasjoner og
forebyggelse av
«mere alvorlige
sygdommeby.

@ Prioriteringen av
genterapi i forhold
til andre oppgaver i
helsevesenet bgr
veere en politisk
oppgave.

® Panelet gnsker forbud mot at personer skal matte gi
opplysninger om sitt arvestoff ved forsikring, jobb-
sgking eller utdannelse. (Her gjgres det visse
unntak ved straffesaker). I Norge har vi allerede et
slikt forbud.

® Panelt anbefaler at Danmark far egen lovgivning
om genterapi.

Vil ikke endre mennesksyn

P4 holdnings/etikk-siden sier panelet bl.a.:

@ Panelt tror ikke at genterapi vil endre vért mennes-
kesyn péa kort sikt. Men hvis genterapi innfgres, kan
menneskesynet endre seg pa lengre sikt. Personer
med «avvikende» gener vil kunne oppfatte genterapi
som en rettighet. Panelet mener imidlertid ogsa at
kunnskap om genvariasjon vil fgre til stgrre toleran-
se overfor gentiske «avvik», Oppfatninger om hva
som er «normalt» og «unormalt» vil pa sikt bli ut-
videt, hevdes det.

@ Legpanelt gir uttrykk for at kunnskap om gener
ikke bgr fgre til personlig ansvarsfraskivelse over
kropp og adferd.

® Panelet advarer mot en tankegang som gar ut pi at
menneskets essens ligger i genene — det som ofte
kalles «genetik essisialisme». Sluttdokumentet
understreker at mennesket ikke «er» ikke sine
gener alene. Identiteten ligger i hgy grad i var
fortid, interesser og livsplaner.

* Av Nina Kraft



Konsensuskonferanser i Danmark:

Politikerne lytter til legfolk

Nér en bredt sammensatt gruppe av 14 dansker har
arbeidet sammen i sju-afte dager, lyttet til de beste

eksperter pa et teknologiske omréde og deretter skrevet
et sluttdokument, blir blir det lyttet til deres mening. Det er

erfaringen fra de 12 konsensuskonferanser som er

avholdt av det danske Teknologiradet.

Konsensuskonferansene resulterer
i politisk relevant og troverdige
konklusjoner. Legfolk - vanlige
mennesker - har ingen serinteres-
ser 4 pleie og dermed meget stor
troverdighet.

Konferansene blir dessuten
gjenstand for omfattende medie-
dekning. Oftest figurerer de flere
ganger i bade radio- og TV-nyhet-
ene. Avisene skriver vanligvis 50-
100 artikler om emnet i tiden
rundt en konferanse. S det er god
grunn til 4 tro at debatten fortset-
ter omkring middagsbordet i de
danske hjem.

Hittil har Teknologiradet
avholdt fem konsensuskonferanser
som har med bioteknologi & gjgre:
Om genteknologi i industri og
landbruk (i 1987), om kartlegging-
en av det menneskelige genom
(1989), om teknologiske dyr (1992),
og barnlgshet (1993) og om gen-
terapi (1995).

En demokratisk meteform
Kompliserte beslutninger omkring
den teknologiske utviklingen over-
lates alt for ofte til en liten krets
av eksperter. Men dette er beslut-
ninger som har konsekvenser for
hele befolkningen.
Konsensuskonferansene er en
mgteform som gjgr det mulig &
trekke med «vanlige mennesker»
og deres erfaringer i teknologi-
vurderingen.

Teknologiridet har ikke oppfun-
net konsensuskonferansen.
Metoden har lenge vart anvendt
innenfor medisinsk teknologi-
vurdering, ogs4 i Norge. Men i
Norge har man ikke hatt legpanel.

Det har veert arrangert konsen-
suskonfeanser i Holland og
England som i hovedtrekk har
fulgt Teknologirddets modell.
Emner som egner som til 4 bli
behandlet pi en konsensuskonfe-
ranse har fglgende karakteristika:
® De har aktuell samfunns-

relevans.
® De forutsetter ekspertinnsats.
® De er mulig 4 avgrense.
® De inneholder uavklarte
holdningsspgrsmal.

Legfolk sper, eksperter svarer

Det tar fire til seks méneder &
arrangere en konsensuskonferanse
etter Teknologirddets modell. Hele
prosessen, forberedelser medbereg-
net, koster mellom 300 000 og 500
000 danske kroner.
Fremgangsmaten er som fglger:

En planleggingsgruppe utpekt
av Teknologiradet annonserer i
lokalaviser over hele Danmark
etter interesserte borgere, som
skal utgjgre konferansens legpanel.
Blant de mange svarbrevene ut-
velges en gruppe pa 12 til 16
personer. Gruppen skal vaere sa
representativ som mulig med
hensyn til kjgnn, alder, utdannelse
og yrke.

Legfolkene far s4 tilsendt avis-
utklipp om emnet de skal uttale
seg om og inviteres til to weekend-
samlinger. Der leerer de hverandre
4 kjenne, og der utformer de spgrs-
mal konferansen skal handle om.

Gjennom hele prosessen stgttes
legpanelet av en formann og far
praktisk hjelp fra sekreteerer.

Konferansen foregar offentlig
med publikum i salen. Den tar tre

til fem dager, og gar oftest over en
helg. Den fgrste halvannen dag og
den siste halve dag foregar i konfe-
ranselokalet. I resten av tiden
arbeider legpanelet for seg selv.

Legpanelet suppleres av et
ekspertpanel, som holder foredrag
pa konferansens fgrste dag. Der
besvarer de spgrsmal som leg-
panelet har stilt dem i forveien.
Det er et intensivt pprogram hvor
12 - 15 eksperter redegjor for de
gkonomiske, tekniske, juridiske,
samfunnsmessige og etiske sider
av emnet.

Om formiddagen pa konferan-
sens annen dag ber legpanelet de
enkelte eksperter utdype og supp-
lere foredragene sine. Det er ofte
mange omrader ekspertene ikke
har besvart tilfredstillende - kan-
skje fordi det ikke kan gis et svar,
men kanskje ogsa fordi problemet
er for kontroversielt til at eksper-
tene gnsker 4 gi et svar.

Resten av annen dag og hele
tredje dag har eksperter og tilhgr-
ere pause, mens legpanelet skriver
sluttdokumentet. Sent om kvelden
tredje dag ligger forste utkast av
sluttdokumentet ferdig til felles
diskusjon i legpanelet. Deretter
fglger nok en runde hvor smagrup-
per finpusser besvarelsene. Klokka
blir lett fire om morgenen for
panelet kan g4 til ro.

Legfolkene utformer
sluttdokumentet

Det er ikke mulig for legpanelet &
bli enige om alle detaljene i slutt-
dokumentet. Men panelet streber
etter a finne formuleringer som
alle kan bli enige om.

Om formiddagen p& konferan-
gens fjerde dag leser legpanelet
opp sluttdokumentet for eksperte-
ne og tilhgrerne - herunder pres-
sen. Ekspertene far anledning til 4
rette misforstaelser og faktafeil.
Men de kan ikke pavirke den hold-
ning som panelet gir uttrykk for.

Heretter inngar sluttdokumen-
tet i den offentlige debatt. En
konsensuskonferanse er en
begivenhet som blir husket.

® Av Lars Kliiver



- For stor tro pa legene og
helsevesenet '

Pia Vejlgard Jorgensen, (27), sykepleierelev

fra Odense, var med som legperson

i den danske konsensuskonferansen om genterapi.

- Det jeg kanskie lzerte mest om var hvordan enkelte har en

overdreven fro pa leger og helsevesenet, sier hun.

— Enkelte i panelet mente at leger
alltid vil pasientenes beste. Og
selvsagt er det ofte slik, men leger
motiveres ogsa av prestisje og posi-
sjoner, sier Veljgard Jgrgensen.
Hun er ogsa skuffet over at kun et
par av ekspertene pa konferansen
hadde kritiske synspunkter til
genterapi.

—Vi spurte om de ikke kunne
finne i hvertfall en lege med et
annet syn, men vi fikk beskjed om
at det fantes ikke, sier sykepleier-
eleven, som var en av medlem-
mene av legpanelet. De andre var
en blikkenslager, en bonde, en
gknonom, en selvstendig neserings-
drivende, en teknisk assistent, en
selger, en elektroingenigr, en
ufgretrygdet og en gymnaselev.

— Frykter du at legene bagatelli-
serte bivirkninger og etiske spgrs-
mal?

— Jeg synes det var sldende at
de ikke hadde gjort seg flere tan-
ker om de etiske spgrsmalene, men
Jjeg vet ikke nok til 4 kunne si at de
bagatelliserte de medisinske pro-
blemene.

— Var det stor uenighet innad i
legpanelet?

— Det var meget stor uenighet,
og jeg tror vi alle fglte at vi matte
«kutte en hael og hakke en ta»for 4
komme frem til et samlet doku-
ment. Skulle jeg ha laget sluttdo-
kumentet, hadde det sett anner-
ledes ut, sier Vejlgard Jgrgensen.

Hun var allikevel forngyd med
konferansen. Hun lzerte meget,

Dett T k I Ire d i
Teknologirddet er oppnevnt av Folketinget i
Danmark. Det har til oppgave & foreta teknologi-

vurderinger (herunder bioteknologi), & fremme tek-
nologidebatten og & gi rad til Folketinget og

Det var meget stor uenighet innad i
legpanelet, melder sykepleierelev Pia
Vejlgird Jprgensen, som var med pd den
danske konsensuskonferansen.

selv om hun ikke skiftet grunnsyn,
og mener at slike konferanser gir
ringvirkninger i form av gkt inter-
esse og kunnskap ute blant folk.

— N& har jeg planer om & holde
foredrag om genterapi pa skolen
min — bare jeg blir ferdig med
eksamen farst!

NK

Regjeringen. Teknologiradet avlgste det tidligere
Teknologinaevnet i august 1995.

En teknologikonferanse fgrte til at Folketinget
startet en debatt om bruk av gentester i forbindelse

med ansettelser og forsikringstegning. Dette blir

folger.»

hort.»

meg.»

Tre sitater fra legpersoner i legpaneler:

«Vi legger vekt pé andre ting enn ekspertene.
Vi er mer opptatt av moralske og politiske

«Det er viktig for samfunnet at alminnelige
menneskers synspunkter blir fremfprt og

«Mens kommunevalget nzrmest gjsr meg
upolitisk, gir dette meg lyst til 6 engasjere

snart regulert ved lov.

Lars Kliiver er konstituert sekretariatsjef i
Teknologirddet og har tidligere ledet et folkeopp-
lysnings- og teknologiprogram om bioteknologi til
23 millioner danske kroner.
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