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«Hitte-egg» og
«embryo-adopsjon»?

Ny teknologi skaper nye ord, men hvem skal bestem-
me hvilke? Jeg finner ingen bedre betegnelse enn
«hitte-egg» eller «hitte-embryoers for fplgende problem
som nylig ble avdekket i England.:

Ved in vitro fertilisering — provergrsbefruktning — blir
det i mange tilfeller flere befruktede egg — embryoer —
enn de to-tre som fpres inn i morens livmor. Dersom
kvinnen blir gravid, sitter man igjen med embryoer
som man hittil har kunnet oppbevare i fem dar.

Nar frysetiden er gitt ut, kreves det «foreldrenes»
samtykke for & kunne fortsette a lagre dem.

Under denne prosessen viste det seg at fertilitets-
klinikkene hadde mer enn 3000 befruktede egg i sine

frysebokser som ingen ville kjennes ved. Klinikkene
har ikke greid & f& kontakt med «foreldrene». De kan
ha flyttet uten & gi beskjed om den videre skjebnen til
sine aller minste — nemlig sine befruktede egg. De er
blitt «hitte-embryoer». I England er det tillatt d gi
bort egg, men ikke befruktede egg. Derfor kan ikke
embryoene «adopteres» bort til barnlgse par.

Den nye teknologien innen assistert befruktning gir
seg ogsa andre merkelige utslag, som for eksempel
folk som annonserer etter egg i dagspressen. I USA er
dette ikke uvanlig, og nd har jeg ogsd sett dette i
engelske aviser. Bak en slik annonse ligger det nok et
inderlig gnske om et barn, og antagelig en lang rekke
mislykkede provergrsforspk. Men det er ikke bare et
gnske om a f& barn, for da kunne man jo adoptere
barn som virkelig trenger foreldre. Det er ogsd et
gnske om & ga gjennom hele prosessen i det ¢ bli
foreldre, som svangerskapet og selve fodselen.

T vart land er eggdonasjon ikke tillatt, mens derimot
seeddonasjon har veert tillatt i mange ar. Noen synes
dette er urettferdig for kvinner som ikke selv produ-
serer egg. Det fuktum at lovgivningen er sdpass
forskjellig fra land til land, viser at det ikke er et
enhetlig syn pd hvor grensene skal settes nar det
gjelder bruk av moderne reproduksjonsteknologi.
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Sosial- og helsedepartementet ba Bioteknologi-
nemnda gi en generell vurdering av eventuelle farer
forbundet med «<nakent» DNA. Nakent DNA er renset
DNA. Det vil si at det er frigjort for proteiner og RNA
som finnes sammen med DNA i kromosomer i levende
celler og virus, og DNA laget i laboratorier. Nemnda
vil ikke anbefale & endre genteknologiloven pa det
naveerende tidspunkt, slik at alt arbeid med DNA
omfattes av loven.

Den genetiske informasjon i DNA-molekylet er kodet i
rekkefglgen av de fire basene adenin, guanin, cytosin
og tymin. Nar DNA utsettes for svak syre faller base-
ne av, og dermed mister DNA-molekylet sin genetiske
informasjon. For & sikre at genetisk informasjon i
DNA-molekyler ikke spres, for eksempel fra laborato-
rier som analyserer virus, anbefaler nemnda 4 slette
denne ved syrebehandling for den deponeres.

Oppsekende genetisk virksomhet

Sosial- og helsedepartementet har ogsa bedt

Forsiden: Knudsens Fotosenter

Bioteknologinemnda utrede de medisinske, etiske og
samfunnsmessige sider ved oppsgkende genetisk virk-
somhet. Nemnda hadde en forelgpig diskusjon av pro-
blemstillingene i et ekstra mgte den 14. mai. Flertallet
i nemnda mener at man pé det nivaerende tidspunkt
ikke bgr apne for en slik virksomhet, fordi man kjen-
ner lite til de etiske og samfunnsmessige konsekven-
sene. Ved visse spesifiserte sykdommer mener mindre-
tallet at helsevesenet bgr kunne kontakte slektninger
sa de kan fa vite at de har gket risiko for 4 fa en arve-
lig betinget sykdom, mens flertallet hevder at helse-
vesenet forst ma ha pasientens samtykke. Denne gren-
sen mé sté fast, for hvis ikke kan man vere pa gli inn
i et samfunn hvor genetisk informasjon om enkeltindi-
videt kan forvaltes av myndighetene.

Nemnda vil avgi en grundig analyse av spgrsmalet pa
et senere tidspunkt. Dette vil bli omtalt i et senere
nummer av Gen-i-alt.

Klassesett av «Genteknologi og landbruk» og
«Bioteknologi for alle»:

Husk a veere tidlig ute med bestilling fgr skole-
start til hgsten.



Er mennesket et middel for et formal?

Oyvind Foss: «Livs(wverdig liv? Medisinsk etikk i historisk og aktuell belysning».

Hgyskoleforlaget 1996, 145 sider.

«Akkurat i rette tid», skriver @yvind Foss for 0ss om det han - som

fa - har rede p& som forsker, tenker og menneske.

* Biskop lic. theol. Sigurd Osberg

Slik anbefaler Jacob Jervell i foror-
det dr. theol Jyvind Foss’ nye bok:
«Livs(u)verdig liv?» Parentesen i
tittelen er vesentlig. For Foss
gnsker fremfor alt 4 sette spors-
malstegn ved om vi — i vart arbeid
med moderne bioteknologi — er i
stand til a leere av fortiden. Eller
blir vi s& historielgse at vi glem-
mer at de mistak som tidligere er
gjort, kan gjentas uforvarende?
Blir vi ofre for holdninger vi trodde
hgrte en forgangen tid til?

Foss risser opp medisinens his-
torie gjennom tre innledende
kapitler — fra «Den klassiske old-
tid» med Hippokrates, til
«Auschwitz som laboratoriums». 1
denne lange perioden finner han
en uavbrutt linje fundert pa tan-
ken om menneskets udiskutable
verdi. Men han konstaterer ogsa at
denne lange historien viser mange
eksempler pa at «representanter
for legevitenskapen lot seg bruke
som redskaper i dgdens og ikke i
livets tjeneste.»

Det siste kapitlet, som utgjar to
tredjedeler av boken, kaller han

«Liv-dgd-problematikken i dag.»
Temaene er eutanasi, selvmord,
provosert abort, genteknologi og
menneskeverd (forskning og diag-
nostikk), og forskning pa fostre.
Under dette siste tema drgfter han
in vitro fertilisering og bruk av cel-
ler og vev fra aborterte fostre. Foss
behandler disse temaer pa en vel-
overveid og balansert mate. Det er
tydelig at han er bade grundig og
allsidig orientert.

I flere sammenhenger forholder
Foss seg refererende, men han set-
ter dette inn i en sammenheng
som gjgr at vi far et profilert bilde
av hva han selv star for. Hans etis-
ke referanseramme er den kristne
og humanistiske etiske tradisjon. I
tilslutning til den danske teolog og
filosof K. E. Lggstrup, setter han
normen slik: «Til alt som er til og
gar for seg, kan vi stille to spgrs-
mal: Har det et formal, i et gitt til-
felle hvilket, eller er det formals-
Igst? Ingen av de to spgrsmalene
kan vi stille til noe menneskes til-
vaerelse. Den er hevet over a bli
gjort til middel for noe formal, og

den er hevet
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over a bli ansett
som formaélslgs.»
Ut fra en slik
referanseramme
lar det seg gjore
for Foss & forhol-
de seg kritisk til
de tendenser
han finner i his-
torien og i var
samtid pa at
«den gode hen-
sikt, den huma-
ne motivasjon,
kan 1 seg selv bli
et etisk problem
i situasjoner
blandet sammen

Tanken om menneskets udiskutable
verdi gar helt tilbake til oldtiden.
(Michael McGovern [NPS)

med rene nyttehensyn av gkono-
misk og samfunnsmessig art.»

(s. 70 i forbindelse med eutanasi).
Det sier seg selv at en bok pa
145 sider, som tar méal av seg til &

spenne over et sa stort felt, ma
preges av begrensninger. Lesere
som er spesielt godt orientert
innenfor sine felt, vil kunne savne
nyanseringer som tegner bildet
noe annerledes. Anmelderen vil
reservere seg mot karakteristik-
ken at tillatelse til bruk av celler
og vev skyldes «en ensidig antropo-
sentrisk livsforstielse», og at en
dermed kommer i «motsetningsfor-
hold til sin kristne-humanistiske
tradisjon» (115). Slik anmelderen
ser det, kan Foss ikke generalisere
slik, men bare paberope seg én
tolkning av denne tradisjon. Og pa
dette feltet savnes en grundigere
behandling av de etiske vurdering-
er nir det gjelder bruk av humant
vev til transplantasjon generelt.
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«Grisens ar»

» Grete Gjertsen

Det vil antagelig
skje i Cambridge i
Storbritannia sene-
reiar. I lgpet av
1997-98 vil det tro-
lig ogsa bli foretatt liknende forspk
i andre europeiske land, blant
annet Sverige og Norge. I de neste
fem til ti ar er det ventet at en stor
del av organtransplantasjonene i
mange land vil forega
med genmodifiserte
dyreorganer.
Mangelen pa organer
til transplantasjoner
er et internasjonalt
problem.

Tredve mislykkede ar
Som oversikten i
rammen viser, har det
veert utfert en rekke
mislykkede forsgk
med transplantasjon
av dyreorganer til
mennesker i lgpet av
de siste tredve ar.
Bade engelske og
amerikanske forsker-
grupper har na utvik-
let transgene dyr som
har fatt endret sitt
immunsystem slik at
det ikke avstgtes i mennesker.
Dette farer til at sakalt xenotrans-
plantasjon, det vil si transplanta-
sjon mellom ulike arter, na er i
ferd med & bli en realitet.

Etter at den forste genmodifiser-
te grisen Astrid si dagens lys i
1992, har det britiske bioteknologi-
firma Imutran oppdrettet flere
hundre transgene griser. Imutran
har gjennomfygrt vellykkede forsgk
med transplantasjon av hjerter fra
genmodifiserte griser til aper, og ¢n-
sker a prgve dette ut pd mennesker.

Trenger retningslinjer

Hittil har ingen land utarbeidet
retningslinjer for denne type
transplantasjoner, men det er et
stort behov for slike pa et interna-

k.

Det engelske tidsskriftet New Scientist har utnevnt aret
1996 til «Grisens ar», fordi det er ventet at verdens
forste transplantasjon av genmodifisert grisehjerte il

menneske vil finne sted i ar.

sjonalt niva. Det gjelder bade i for-
bindelse med sikkerhet for at ikke
ukjente virus skal kunne overfgres
til mennesker, og for 4 kunne ska-
pe et etisk og dyrevernmessig ram-

Inntil videre er alle forspk med overforing av celler eller vev
fra aper stoppet (Walter Schels | NPS)

meverk. Forelgpig har hverken
Europaradet eller EU satt spgrs-
malet pa dagsorden.

Griser godtatt i storre rapport

Det uavhengige radet Nuffield
Council of Bioethics i
Storbritannia har nylig offentlig-
gjort en rapport om etiske aspek-
ter ved xenotransplantasjon, og
har ingen prinsipielle innvending-
er mot metoden. Radet mener det
ma kunne aksepteres 4 anvende
griger til livreddende medisinske
inngrep sa lenge vi godtar oppdrett
av griser til menneskelig fode.
Réadet finner at griser kan aksepte-
res som organdonatorer i motset-
ning til primater (aper og halva-
per). Det bar utformes strenge

sikkerhetstiltak for
4 hindre at dyreor-
ganer kan overfgre
nye former for infek-
sjonssykdommer til
mennesker.

Nuffield Council
of Bioethics mener at pasienter
som mottar organer fra dyr, mé fa
medisinsk oppfslging resten av
livet slik at man kan oppdage tegn
pa eventuelle alvorlige og uvente-
de sykdommer. Det
samme gjelder perso-
ner i pasientens naere
omgivelser, som famili-
emedlemmer og seksu-
alpartnere. Rapporten
foreslar at den engel-
ske regjering bgr sette
ned en radgivende
komité som kan utfor-
me konkrete regler for
xenotransplantasjon,
og som kan godkjenne
utprgvninger pa
mennesker.

Utprevninger ber
vente

Fgr den radgivende
komitéen er etablert,
er det blitt anbefalt at
man ikke foretar
utprgvninger pa men-
nesker. Man bgr blant annet ogsa
ha drgftet om det er mulig & over-
fgre virus mellom dyr og mennes-
ker, ha utarbeidet retningslinjer
for & registrere og overvéke trans-
planterte pasienter, ha fatt en god-
kjenningsordning av sentre som
skal utfgre xenotransplantasjoner,
samt et regelvek for informasjon
og samtykke. Informasjonen bgr
gis av personer som ikke er knyt-
tet til xenotransplantasjonsvirk-
somheten, og bgr inneholde kunn-
skap om muligheter for suksess,
risiko og fremtidig livskvalitet.
Den fgrste pasienten bgr veere en
voksen person som selv kan gi
samtykke.

Forts. side 9



Organer fra gris til mennesker

Transplantasjon av organer
fra gris til mennesker, xeno-
transplantasjon, kan bli ruti-
ne i ar 2000, og den vanligste
form for transplantasjon ti ar
senere.

* Ruth Kleppe Aakvaag

Dette hevder Biotechnology
Business News, Financial Times
den 10. april i ar. De tar — som
ventet — et helt annet utgangs-
punkt nar de vurderer xeno-
transplantasjon enn The
Nuffield Foundation, som blir
omtalt annet sted i dette
nummer av Gen-i-Alt.

Det er det internasjonale far-
masiselskapet Sandoz Pharma
som — pa bakgrunn av markeds-
analyser — mener dette vil kun-
ne bli en realitet. De kjgpte nylig
det engelske miniselskapet
Imutran, som er pioneren nar
det gjelder transgene griser. Det
var i 1984 at to forskere i
Cambridge sammen med en
immunolog, sjefen for en trans-
plantasjonsavdeling og en forret-
ningsmann, dannet selskapet
Imutran for 4 satse pa xeno-
transplantasjon.

Lovende ape-forsek

Befruktede griseegg ble tilfprt
humane gener for at organer fra
gris skulle kunne aksepteres av
mennesker, det vil si uten
immunologisk avstgtning. Na er
tredje generasjon genmodifiserte
griser klar. Atten aper har fatt
transplantert grisehjerter, og
hos noen banket hjertet opp til
seksti dager senere. De levde i
gjennomsnitt fgrti dager. Dette
blir regnet som meget lovende,
fordi grisene er genmodifisert til
a motstd menneskets immun-
system, men ikke apers. Et van-
lig grisehjerte ville bli avstgtt pa
minuttet.

Behovet for organer er meget
stort, og det vokser stadig. I

dyr=slikflytte:

1. Egg las vt av grisen for
proverarsbefrukining.

SHE

5. Det befrukteds og f

genmanipulerte egget
seftes inn i grisen igjen.

gis il befruktede griseegg-
cefler. Menneskelige gener
trenger inn i cellene.

~

S €

6. Grisefosteret vokser,
og grisen blir fed! og
vokser opp med
«menneskelig» hjerte

griene:

2. Det befruklede egget
deler seg.

3. Menneskelige gener seffes inn
=i ufarlige virus (baerervirus).

7. Méleter 4 Iransplante-
re hjerfet tl mennesker,
Det vil ikke bl uistatt
slik ef grisehjerte ville

blit,

Xenotransplantasjonens historie

1964 Seks pasienter fikk transplantert nyre fra sjimpanse. De fleste dgde i lgpet av
noen dager. En overlevde i ni dager.

Seks pasienter fikk transplantert nyre fra bavian. Alle dgde i lgpet av to
maneder.

De fgrste hjerteklaffer fra gris ble transplantert i mennesker. Dette er na rutine.

1968 Det fprste hjerte fra sau ble transplantert i menneske. Pasienten dgde

gyeblikkelig.
1984 En baby fikk transplantert hjerte fra bavian og levde i 20 dager.

1992 En pasient fikk transplantert lever fra bavian og levde i 70 dager.

En pasient fikk transplantert hjerte fra gris. Overlevde mindre enn ett dagn.
1993
1994

En pasient fikk transplantert lever fra bavian og levde i 26 dager.

Ti svenske pasienter med diabetes fikk transplantert bukspyttkjertelvev fra
grisefostre. I fire av pasientene overlevde vevet opptil 14 méneder.
Produksjonen av insulin var pa sveert lavt niva.

1995 Fire pasienter med Parkinsons sykdom i USA mottok hjerneceller fra

grisefostre. Resultatet er ikke kjent.

1995 En aids-pasient fikk transplantert benmarg fra en bavian i desember 1995.

Det har ikke vaert pavist noen virkning av transplantet.

19967 Den fgrste transplantasjon med genmodifiserte grisehjerter i menneske vil
trolig skje i Storbritannia i ar.

19977 Den forste utprgving av genmodifiserte grisehjerter i menneske i Norge?

Storbritannia er 6000 personer pa
venteliste, og i USA venter 30.000
pé nye organer. Men potensialet er
mye stgrre. Bare i USA er det
400.000 hjertepasienter under 55
ar som ville veere tjent med trans-
plantasjon, og 160.000 nye kom-
mer til hvert ar. I 1994 ble det
utfprt 2.300 hjertetransplantasjo-
ner i USA.

Over hundre tusen grisehjerter
Markedet for xenotransplantasjon
er enormt — seks milliarder dollar
ved ar 2010, i fplge analyser. Innen
hjertetransplantasjoner tenker
man seg fglgende utvikling fra
1994:

Forts. side 9



Professor Hans
Prydz, medlem av
Bioteknologi-
nemnda, har nylig
mottatt Medinnovas
idépris pa kr.
100.000 for sin
forskning pa et gen
pa menneskets
kromosom nr. 16.
Prydz leder en av de
fem norske forsker-
gruppene som er
medlem av HUGO,
og som arbeider
med a kartlegge
vare gener,

e Ruth Kleppe
Aakvaag

— Hvilket gen dreier
det seg om, og hva kan
denne kunnskapen
brukes til?

H.P: — Genet koder
for et protein som har
med reguleringen av
celledeling & gjgre.
Derfor er det et poten-
sielt viktig bidrag til kreftforsk-
ningen, men det er ikke et kreft-
gen. Kreft kan skyldes mange for-
skjellige genfeil — og mange gener
er involvert. Kreft er ingen enhet-
lig sykdom. Selv om man né snak-
ker om «brystkreftgener», er det
enda mange flere gener involvert
ogsa i utviklingen av brystkreft.
Det genet vi har funnet, har betyd-
ning for reguleringen av den nor-
male cellesyklus, som bestar av
fire faser:

Fase 1: Cellen gker sitt innhold av
byggestener, enzymer og
strukturelementer, slik at
den har nok til to datter-
celler.

Fase 2: Cellen fordobler sitt arve-
stoff, slik at hver datter-

Pris til Prydz

Det er ikke spesielle gener som er grunnen til at Sinnataggen —og
andre med ham — blir litt ekstra rasende av og til. (foto: Knudsens
fotosenter)

celle far det rette arve-
messige utstyr.

Fase 3: Cellen forbereder seg til
deling.

Fase 4: Cellen deler seg.

— Hva er egentlig HUGO?

H.P: - HUGO star for «<The human
genom organization». Det humane
genomprosjektet, som startet i
1990, er et internasjonalt forsk-
ningssamarbeid som tar sikfe pa a
kartlegge menneskets arvestoff —
det humane genomet. Alle de ca.
100.000 genene og alle de ca. 3
milliarder baseparene skal veere
kjent innen &r 2005. Det er bereg-
net a koste 25 milliarder kroner.
HUGQO er en organisasjon av viten-
skaper som arbeider med forskjel-
lige sider av dette prosjektet.

HUGO har mer enn
500 medlemmer fra
nesten 40 land.

Fra Norge deltar
atte forskere — alle

fra Universitetet 1
Oslo.

—Hvor langt er man
kommet med kartleg-
gingen?

H.P: — Hittil har man
kartlagt ca. 7000 gener,
og tallet gker raskt.
Man kjenner allerede
sma biter av nesten
alle gener, og det er
bare et spgrsmal om
kort tid fgr disse er
grovplassert pa
kromosomkartet.
Databasen inneholder
48 millioner basepar av
DNA-sekvenser fra
menneskets og de store
apers arvemasse, si
det er langt igjen.

Men den teknologiske
utviklingen gér raskt,
og man regner med

at tidsskjemaet vil
holde. T tillegg til
menneskets genom,
kartlegges ogsa gen-
materialet fra bakterie,
gjeer, mark, bananflue og en liten
plante. Dette arbeidet vil bli
avsluttet raskere. Det vil imidler-
tid veere et viktig bidrag nar det
gjelder & finne humane gener,
fordi man finner mange av de
samme genene bade i gjeer og i
bananfluer.

— Hva skjer ndr man har funnet et
nytt gen?

H.P: - Da kommer den kanskje
mest spennende oppgaven — nem-
lig 4 finne ut hvilken funksjon
genet har. Hvis det dreier seg om
en arvelig sykdom, gir dette oss
mulighet til 4 finne frem til meto-
der for 4 stille presise diagnoser,
og mulighet til behandling. P&
lengre sikt kan ogsa genterapi bli
en realitet. Det vil kanskje ta



mellom femti og hundre ar

fgr vi forstar hva alle genene
koder for, og hvordan de spiller
sammen.

— Mange er redde for all denne
informasjonen. De frykter at vi skal
fa et samfunn der det bare er plass
for mennesker med de «riktige»
genene. Kan du forstd denne
frykten?

H.P: — Det er klart jeg kan forsta
den fplelsen av frykt som kan opp-
std. Nar man kan pavise genetisk
betinget sykdom — og samtidig har
fri adgang til abort — vil det alltid
veaere noen som gnsker a teste seg
selv og eventuelle fostre. Hvis
samfunnet ikke styrer utviklingen,
vil det kunne fgre til gkt antall
aborter pé genetiske indikasjoner.
Testingen er jo allerede lovregu-
lert, i og med at var lov om medi-
sinsk bruk av bioteknologi setter
strenge grenser for hvilke genetis-
ke sykdommer det vil veere tillatt &
teste for. Det vil veere et absolutt
forkastelig inngrep i enkeltemen-
neskets rettigheter 4 patvinge folk
4 teste seg mot sin vilje. Men vi ma
ikke glemme at det finnes tester
for genetisk betingede sykdoms-
anlegg — tester som allerede i
mange ar har veert foretatt pa alle
nyfgdte. Jeg tenker her pa testen
for Fgllings sykdom, som har vist
seg a veere nyttig og som ingen har
hatt noe 4 innvende mot.

— Men skal ikke foreldre selv fa lov
til & bestemme hvilket barn de vil
ha?
H.P: — Jeg synes ikke det skal
vaere lov & teste fostre for alle
typer lidelser. Det vil ogsa bli
umulig 1 praksis, etter som antall
kjente gener og mutasjoner i
genene gker, Selv om jeg er til-
henger av selvbestemt abort, vil
jeg ikke g4 inn for testing av gene-
tiske defekter som man utmerket
godt kan leve med, som for eksem-
pel homofili og diabetes. Her er
samfunnets lover og regler viktige,
og dessuten ma folk forsta at vi
alle barer pa mange genetiske
defekter som kan sla ut en eller
annen gang i livet.

Det er ikke mulig a rydde ut
genetiske defekter, og i tillegg opp-
star det stadig nye mutasjoner.

Idéen om «det perfekte menneske»
er kvalmende. Pa den annen side
er jeg ikke i tvil om at det kan fin-
nes medfgdte arvelige tilstander
som er av en slik karakter at jeg
ikke vil bebreide en mor eller en
familie som velger bort et slikt fos-
ter. Det finnes med andre ord —
etter min oppfatning — et omrade
hvor familiens/kvinnens selvbe-
stemmelse ma respekteres. Like
klart er det at dette ikke kan gjel-
de alle avvik fra den fullkomne
helsetilstand. Det ma et regelverk
til. Det vanskelige spgrsmalet er
hvordan man skal fa gjort det slik
at et regelverk etterleves.

— Vet folk nok om genteknologi?
H.P: — Kunnskap om genetikk og
molekylaerbiologi — som er viktig 1
den sammenheng vi her diskuterer
— er vel ikke seerlig utbredt i det
norske samfunn. Det hadde vart
gnskelig med en bedre forstaelse
av biologi. Det har alltid slatt meg
med undring at ikke kunnskap om

Faktaboks:

Follings sykdom, fenylketo-
nuri, PKU, er en autosomal,
recissivt arvelig sykdom som

. skyldes mangel pa enzymet
fenylalanin-hydroksylase.
Dette forer til for hoyt niva
av aminosyren fenylalanin i
blodet. Hvis den ikke blir
behandlet, forer den til
alvorlig psykisk og fysisk
utviklingshemming. Barn
med PKU far i dag kostbe-
handling - en spesiell diett
med tyrosin og meget lavt
innhold av fenylalanin - og
utvikles tilnzermet normalt.
Alle nyfodte testes for PKU.
Hver ar blir det fodt mellom
tre og fem barn med PKU
her i landet.

naturvitenskapene rangerer som
en like betydningsfull komponent i
dannelses-begrepet som kunnskap
om musikk, litteratur og billed-
kunst.

— Finnes det gener for egenskaper
som aggresjon, alkoholisme og sin-
ne — altsa mer personlige egen-
skaper?

H.P: — Genene er med pa a bestem-
me resonansbunnen som ytre sti-
muli spiller pa, for eksempel gjen-
nom & bestemme niva av hormoner
og hormon-mottager molekyler.
Mennesket pavirkes av mye annet
enn gener. Forskjeller i hormon-
niva vil bety noe, men oppdragelse
og miljg vil kanskje veere like vik-
tige for personlige egenskaper.

«It’s all in your genes» er sa vidt
jeg vet i dag et helt ukorrekt
utsagn. Det er ikke endelig fast-
slatt hvor sterkt eventuelle
predisponerende gener for alko-
holisme matte veere.

— Vil vi noen ganger kunne skifte ut
de genene som ikke fungerer som
de skal?

H.P: — Hvis du tenker pa genterapi
for medfpdte arvelige sykdommer
som skyldes et defekt gen, vil det
ganske sikkert bli mulig a tilfgre
friske kopier av genet. Bruk av
gener i kreftbehandling kan ogsa
bli en realitet, og det forskes mye
pa dette omradet. Det vil antagelig
ikke skje i form av varige endring-
er av genmaterialet — vi ser vel
heller for oss midlertidig under-
trykkelse av ugnskete gener og
midlertidig erstatning av gener
som ikke fungerer. Men det er
viktig & understreke at genterapi
forelgpig er pa forskningsstadiet,
og at forsgkene hittil ikke har veert
serlig vellykkede. Det vil ta lang
tid far genterapi blir alminnelig
tilgjengelig.

— Hva skal du bruke
Medinnovaprisen til?

H.P: — Den gikk rett inn pa
gruppens forskningskonto — jeg
haper vi far mye forskning ut av
den.



USA og Japan eier retten til a utnytte vare gener

e Ruth Kleppe Aakvaag

Den som har et patent, har enerett
til & utnytte oppfinnelsen industri-
elt i et begrenset tidsrom — vanlig-
vis i tyve ar. Det er en form for
beskyttelse som samfunnet garan-
terer en som har brukt sine kunn-
skaper til industriell nyskapning,
og til gjengjeld ma oppfinnelsen
beskrives i detalj. Patentsystemet
ble innfart for industrien — til
maskiner og slikt — men har i noen
ar skapt en del hodebry nar det
gjelder biologien. Det er nok & vise
til EU’s patentdirektiv for biotek-
nologi, som har vart diskutert
siden 1988.

Gener er ikke oppfinnelser

Gener er oppdagelser — ikke opp-
finnelser — og kan som saddanne
ikke patenteres. Helt alene kan et
gen heller ikke anvendes i indus-
trien. Det mé kobles inn i en
organsime for det kan produsere
noe, for eksempel et protein som
kan brukes som medisin. Fgrst da
blir det humane genet omfattet av
patentet. Et eksempel pé en slik
nyskapning er genmodifisert gjeer,
som produserer human insulin, Et
annet er genmodifisert sau, som
produserer koagulasjonsfaktor til
blgdere. I begge tilfeller har vi en
bioreaktor hvor et humant gen
inngér som en fundamental

Mennesker og
patenter

I!I USA og Japan eier fre
! fierdeler av alle patenter der I'T
~ humane gener inngér, 0g
har séledes gode muligheter
Ihl @ tiene store penger innen

diagnose og terapi.

del av produksjonsprosessen.
Mange har store motforestillinger
mot 4 patentere levende vesener,
selv om alle betingelser i patent-
loven er oppfylt. Selv om de fleste
godtar patentbeskyttelse av den
bitte lille og usynlige bioreaktoren,
gjeercellen, vekker sauen helt
andre fglelser i patentsammen-
heng.

Europa vil harmonisere
Tidsskriftet «Nature» for 4. april i
ar har undersgkt hvem som eier de
patenter som ble innvilget mellom
-81 og -95, og der humane gener
inngar. Det viser seg at private
firmaer i USA og Japan eier tre
fjerdedeler av i alt 1175 patenter
med humane gensekvenser. Bare
17 prosent eies av universiteter —
stort sett amerikanske. 70 prosent

av human-genpatenter i Europa
tilhgrer ogsa USA og Japan.
Europeerne selv har bare 24 pro-
sent av de euorpeiske patentene i
denne gruppen. Japan og USA har
med andre ord sikret seg indu-
striell utnyttelse av store deler av
vare gener. Mens man i Europa
har diskutert hvordan man kan
harmonisere patentlovgivningen,
ser det ut til at amerikanere og
japanere har konsentrert seg om &
skaffe seg patenter, skriver
«Nature».

Det humane genomprosjektet
kommer stadig med nye humane
gener som kan fa stor kommersiell
betydning. Da to forskergrupper —
en i Cambridge i England og en i
St. Louis i USA — hadde beskrevet
brystkreftgenet BRCAZ2 i detalj,
publiserte de baserekkefglgen av
genet pa Internett. Da var Myriad
Genetics, et amerikansk firma,
raskt ute med en patentsgknad
som omfattet all bruk av dette
genet til diagnose og terapi. Man
regner med at BRCAZ2 genet er
drsaken til ca. fem prosent av alle
tilfeller av brystkreft. Derfor er det
mye penger a tjene pa et slikt
patent innen den farmasgytiske
industri.




* Ruth Kleppe Aakvaag

Werners syndrom er en sjelden,
recisssivt arvelig lidelse. Hvis
man arver genet i dobbel dose,
fgrer det til at man blir tidlig
gammel og utvikler flere typer
kreft — seerlig i kjertelvev.
Allerede tidlig i tyve-arene vil
personer med Werners syndrom
ha gratt har og aldersforan-
dringer i hud og skjelett. De
fleste dgr for de er femti ar. Det
var vanskelig a forsta den
biologiske mekanismen bak et
sa bredt spekter av endringer.
N4 har imidlertid en forsker-
gruppe ledet av Gerard
Schellenberg i Seattle, USA,
isolert genet for denne syk-
dommen. Genet kalles WRN-
genet, ligger pa kromosom nr. 8,

Aldringsgen eller kreftgen?

Genet for Werners syndrom - det vil si for tidlig aldring - er funnet.
Genet koder for et protein som inngdr i DNA syntese - reparasjon og bruk.

og koder for et protein med over
1400 aminosyrer. Flere mutasjoner
1 dette genet er identifisert.

Feil i viktig enzym

Basesekvensen kan tyde péa at
proteinet er en helicase — enzymer
som kan vinde opp DNA-dobbel-
heliks. Helicaser tvinner opp DNA-
heliks nér DNA kopieres, nar DNA
repareres, under rekombinasjon,
og nar genene skal kopieres til
RNA. Det er lett & forsta at feil i et
sa viktig enzym kan pavirke
mange prosesser i cellene og
disponere for forskjellige typer
kreft. Det har fatt noen til 4 peke
pa at genet er et kreftgen pa linje
med p53-genet, som ogsa finnes
mutert ved en rekke typer kreft.

Andre sjeldne arvelige sykdom-
mer som Xeroderma pigmento-
sum, skyldes ogsa feil i enzymer
som reparerer skader i DNA.,
Dersom DNA-metabolismen ikke
fungerer optimalt, vil vi fa opp-
hopning av skader som etter en
tid vil utvikle kreft.

WRN-genet spiller en viss rolle
ved aldring, men er neppe det
eneste genet som gjgr det. Vi reg-
ner med at 70 prosent av genene
vare er med 4 bestemme hvor
lenge vil skal leve.

Det er noe forskjell i normal
aldring og aldring som skyldes
feil i dette spesielle genet. De pa-
sientene som har Werners synd-
rom, har blant annet ikke Alzhei-
mers sykdom eller gkt blodtrykk.

«Grisens ar» fra side 4

Apeforsok stoppet

Overfgring av benmarg fra en
bavian til en dgdssyk pasient 1
USA 11995, har fgrt til stor disku-
sjon om muligheten for overfgring
av virus fra aper til mennesker ved
denne type transplantasjon. Alle
forsgk med overfaring av celler
eller vev fra aper er stoppet inntil
videre, mens man forsgker a kart-
legge hvilke typer retrovirus og
andre mikroorganismer som finnes
hos aper.

Vellykket svensk forsek
«Xenotransplantasjon i Ggteborg
for ar 2000» ble startet 1 1993, og i
1995 lyktes svenske forskergrup-
per med sitt forste delmal — nemlig
4 kople en nyre som var operert ut
fra en gris inn i sirkulasjonssyste-
met til en dialysepasient.
Grisenyren fungerte i ca. 30
minutter. I Sverige planlegger man
en omfattende forskning pa xeno-
transplantasjon, blant annet ved &
oppdrette transgene griser pa
kommersiell basis.

Lovgivning i forkant av forskning

I st.meld. nr. 25 (1992-93) «Om
mennesker og bioteknologi», ble
muligheten for & overfgre transge-
ne organer fra dyr til mennesker
omtalt. Regjeringen slo fast at det
er ngdvendig med en bred utred-
ning av etiske, medisinske og dyre-
vernsmessige spgrsmal dersom det
blir aktuelt & transplantere orga-
ner fra genmodifiserte dyr til men-
nesker. Sosialkomitéen var enig
med regjeringen i at dette er pro-
blemer som krever en stgrre utred-
ning og drgfting. Pa dette punkt
mener komitéen det er serdeles
viktig at lovgivningen ligger i for-
kant av forskningen, og trekker
klare grenser for denne.

Den norske transplantasjons-
loven fra 1973 regulerer natur-
lig nok ikke xenotransplanta-
sjoner. Genteknologiloven
regulerer import av genmodifi-
serte dyreorganer.

Organer fra gris til
menneske forts. fraside 5

® 1994: 3.000 transplantasjoner
av menneskehjerter

@ 2000. 3.300 transplantasjoner
av menneskehjerter og 250 gri-
sehjerter

® 2010: 1.000 transplantasjoner
av menneskehjerter og 110.000
grisehjerter

Det ventes en tilsvarende utvik-
ling for andre organer som nyrer
og lunger. Totalt regner man med
at det 1 ar 2010 vil bli transplan-
tert 507.000 organer fra griser og
27.800 organer fra mennesker. 1
1994 ble det transplantert 45.350
organer pa verdensbasis.

Det er forbudt & drive handel
med organer fra mennesker, men
organer fra gris vil bli en handels-
vare. Man regner med at det vil
koste 12.000 dollar pr. organ. I folge
Biotechnology Business News, vil
bruken av medisiner for & under-
trykke immunreaksjonene bli den
samme som ved transplantasjoner
fra ett menneske til et annet.



Tema-hefte om genteknologi

* Berit Bertnes

Har legevitenskapen med andre
ord kommet for langt nar den gjor
det mulig for oss & abortere et barn
som ikke er helt perfekt?
Kunnskapen om vare gener har
gitt oss muligheter — med tilsva-
rende vanskelige valg — som vi
ikke kunne forestille oss for bare
noen tiar siden. Det er denne
kunnskap de nseermere 50 000
medlemmene

i Norsk
Helse- og
Sosial-
forbund
(tidl. Norsk

Hvis modrene til de to
glade ungdommene pa for-
siden av dette heftet hadde

tatt en fostervannsprove,
ville de kanskje aldri vaert
fodt, Hadde det i sa fall
veert et gode?

Hjelpepleierforbund) blir presen-
tert for i Basis — TEMA «Arv og
helse». Det er nr. 74 1 rekken av
tema-hefter som utkommer fire
ganger i aret 1 tilknytning til med-
lemsbladet Basis. Hvert hefte tar
opp et spesielt emne eller en syk-
dom, og denne gang er det gentek-
nologi leserne blir presentert for.
Ord som DNA, enzymer, kromo-
somer og gener kan virke avskrek-
kende pd mange, og tema-heftet
innleder da ogsa med en «plikt-
Igps-artikkel» der det redegjgres
for hva disse ordene betyr. Men det
legges ogsa vekt pa at det ikke er
ngdvendig a forsta
alle disse ordene
for & glede og
utbytte av innhol-
det. Leseren presen-
teres for ulike syk-
dommer og de mulig-
heter for behandling
og diagnose som lig-
ger i dagens og fremti-
dens genterapi. Her er
ogsé et intervju med en
mor som har en gutt
med cystisk fibrose, og
med en kvinne hvis
mann hadde
Huntingtons sykdom.
Han er né dg, og hun har
fire barn som ikke har latt
seg teste.
Midt i tema-heftet er det
stiftet inn gruppeoppgaver
til bruk i studiersirkler. For
dem som gnsker det er det
her rik anledning til 4 kom- "
me sammen og diskutere for-
deler, muligheter og misbruk i
forbindelse med genteknologi.
Etter forst 4 ha lest tema-
heftet, som er ment a skulle gi
leseren et lite «grunnlag for
egne meninger».

Tema-heftet koster

kr. 25,- pr. stk., og kan faes
ved henvendelse til

Norsk Helse- og Sosialforbund,
Postboks 151 Bryn, 0611 Oslo.
TIf. 22 07 25 00.



Nar musemor er nydfedt selv

| Leeds er det nylig gjennomfort et meget spennende
forsok, som kanskje kan fa stor betydning for barnlase

(Gene- and Biotechnology
it Animal Production and

kvinner i fremtiden.

* Ruth Kleppe Aakvaag

Bakgrunnen er at pattedyr-hunner
— bade blant mus og mennesker —
er fpdt med tusenvis av umodne
egg. Bare en brgkdel av disse
modnes og frigjgres i lgpet av hen-
nes fertile periode. Forskerne har
tatt ut disse umodne egg-forlgper-
ne fra en nyfpdt mus og klart 4 fa
dem til & modnes til eggceller i
laboratoriet. Eggene ble befruktet
og satt inn i en surrogatmor, som
bar frem et nytt individ.

For a veere helt sikre pa at de
arbeidet med umodne egg, tok for-
skerne ovarievev fra en nyfgdt
mus, og fra dette vevet ble det dyr-
ket frem modne egg. Det gjenstér
mye forskning nar det gjelder a
finne ut hvilke betingelser som er
best for modning av egg-forlgper-
ne, men prinsippet er klart.

Ovarievev blir modne eggceeller
Ved in vitro fertilisering blir kvin-
ner hormonstimulert slik at flere
modne egg frigjgres for befrukt-
ning utenfor kroppen. Ofte frigjg-
res det bare dtte-ti egg, og ikke

‘mellom to stgrre internasjonale
vitenskapelige konferanser, som
arrangeres pa Lillehammer i
méanedsskiftet august/september
i4r.

Meat Processing

Lillechammer, Norway.
31 August 1996

alle disse lar seg befrukte.
En kvinne kan derfor risi-
kere 4 matte gjennomga
hormonstimulering flere
ganger fgr hun lykkes i 4 bli
gravid. Dersom man kunne
ta ut en liten bit ovarievev
og dyrke frem modne eggcel-
ler fra dette vevet, ville det
veere mindre belastende for
moren samtidig som man
kunne fa tilgang p4 langt
flere egg.

Det er imidlertid ikke
prevet pa stgrre dyr ennd.
Det blir nok vanskeligere
enn hos mus — blant annet
fordi det tar lenger tid for
egg-forlgperne a bli modne.
Metoden kan ogsa fa stor
betydning innen husdyravl,
melder New Scientist den
24, februari ar.

Gen-i-Alt har tidligere tatt opp
spgrsmalet i forbindelse med bruk
av ovarievev fra aborterte fostre.
Det gjor det nemlig teoretisk mulig
4 bli bestemor uten a ha vaert mor.

melkeproduksjon

® bruk av moderne bioteknologi i
kjgttindustrien

® etiske aspekter i forbindelse
med bruk av genteknologi i hus-
dyrproduksjon

¥

T

FINAL CIRCULAR

I NOU 1994:22 om bruk av celler
og vev fra aborterte fostre, foreslds
det et forbud mot & bruke egg-
stokkvev fra aborterte fostre til
transplantasjon.

For ytterligere informasjon,
ta kontakt med Helga Naes pa
tlf. 64 97 01 00 og

fax 64 97 03 33.




Genteknologi og landbruk
Nytt debatthefte fra Bioteknologinemnda

Bioteknologinemnda lanserer i disse dager et nytt
debatthefte med tittelen Genteknologi og landbruk. .
Nemnda har engasjert noen av landets fremste ] e
eksperter pé sine fagomrader til & skrive debattinn- g A
legg. I tillegg har landbruksminister Gunnhild
@Dyangen og lederne av Norges Bondelag og Norsk

Bonde- og Smébrukarlag veert bidragsytere. | Ge I (l ‘;}; IS
= A= i I‘! I\ r_}/"\ _f_

&Eut mote

IHISEHIENACI;

30. august
Lillehammer

Gg?’i tfk?@@é@gﬁn O_g Bioteknologinemnda inviterer til pent

mgote pa Lillehammer den 30. august.

Zﬁ%d%?%é{ :-:',- Motet varer fra kl. 10.30 til kl. 15.45.

Motet vil omhandle temaet genmodifisert
mat - hva som gjores i dag og hva
fremtiden vil kunne bringe.

Videre vil eventuelle konsekvenser for
produsent og forbruker bli belyst.
Spersmalet om merking og forbrukerinfor-
masjon vil naturlig nok sté sentralt,

Kontakt nemndas sekretariat pa gy
tif. 22 24 87 91 og fax 22 24 27 54 for |
ytterligere informasjon og pamelding.

@ ' Pameldingsfristen er 20. august.

i debaithefte fra Bioteknologinenda

Bioteknologinemnda gnsker med dette heftet & forstand. Bioteknologinemnda samarbeider med Norgés
fokusere pa genteknologi og landbruk. Bade fordi Bondelag og Norsk Bonde- og Smabrukarlag om distri-
landbruksneeringen i neer fremtid vil méatte velge busjon til organisasjonenes tillitsvalgte, samt til land-
om de vil ta i bruk genmodifiserte organismer — i brukets gkonomiske organisasjoner.

seerlig grad genmodifiserte planter — og fordi folk

flest er sveert opptatt av hvordan matproduksjonen

foregar. Heftet er gratis, og kan bestilles fra
Bioteknologinemndas sekretariat:

Malgruppen for heftet er landbruksnzeringen i vid Telefon: 22 24 87 91 Fax. 22 24 27 45

Husk omadrésserin_'_g:!

Husk a gi Bioteknologinemndaé.
sekretariat beskjed om ny adresse ved flytting, slik at vi kan fortsette 4 sende Gen-i-alt.

Returadresse: Bioteknologinemnda, PB 8027 Dep, 0030 Oslo






