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Bioteknologinemnda 10 ar

Werner Christie

Bioteknologinemnda har
na fungert i 10 ar! Mile-
pelen utgjor ingen enorm
alder, nemnda er en insti-
tusjon i sin beste ungdom

i likhet med den teknologi
vi skal felge, vurdere,
informere og gi rad om.

I tilbakeblikk har det
veert en rivende utvikling,
og mange utfordrende
saker har veert behandlet i
nemnda. Historien har vist
at det ikke har veert grunn-
lag for de verste skrekk-
scenarioene som tidlig ble
trukket opp, men heller
ikke for en del av den opti-
misme de mest entusias-
tiske formidlet. Dermed er
det ikke sagt at det ikke
er grunnlag for bade opti-
misme og skepsis i per-
spektivene for biotekno-
logi videre fremover. Den
konstruktivt kritiske inn-
fallsvinkelen Bioteknologi-

nemnda stort sett har fulgt
gjennom sin ti-arige histo-
rie, ma kunne hevdes a

ha bidratt til en sunn og
farbar vei for utviklingen
av bioteknologien i Norge.
Videre har nemnda bidratt
til en mer kunnskapsbasert
og apen dialog mellom
fagfolk, folkevalgte og folk
flest om de kompliserte
problemstillinger denne
nye teknologien har reist.
Trygghet om at alle argu-
menter kommer frem og
blir veiet mot hverandre

i en uhildet debatt for
beslutninger fattes, er ned-
vendig for legitimitet og
stotte til bioteknologisk
forskning og neeringsut-
vikling i Norge.

Det har veert atskillig
meningsbrytning i
nemnda, og saklig og vel-
fundert uenighet bade om
faglige og etiske perspek-
tiver. Det svekker ikke
nemndas rolle og funksjon,
tvert imot. Nemndas opp-
gave er ikke forst og fremst
a skape konsensus om
konklusjoner, men & eta-
blere et kunnskapsbasert
og innsiktsfullt grunnlag
og opptakt til den offent-
lige debatt, som basis for
de beslutninger vére ordi-
neere politiske organer skal
fatte.

Ogsé nemnda som insti-
tusjon har veert omstridt.
Enkelte har ment at det
ikke er behov for noen
nemnd og at dens virk-

somhet er overflodig. Det
er det neppe grunnlag for
a hevde. Mange eksempler
illustrerer at man ikke uten
videre kan forvente at selv
de mest kompetente forsk-
ningsmiljoer eller kommer-
sielle akterer alene vil
overskue og ha en uhildet
vurdering av alle etiske

og samfunnsmessige sider
ved sin aktivitet. Derfor

er det nedvendig for vart
som for andre demokra-
tiske land & ha uavhengige
radgivende organ som
Bioteknologinemnda, de
medisinsk-etiske komiteer
og Teknologirddet i skjee-
ringspunktet mellom fors-
kning, nye teknologier og
samfunnsmessige spors-
mal.

I Bioteknologinemndas
historie har milje, mat,
mikroorganismer og medi-
sinsk bioteknologi veert
naturlige hovedtema i en
rekke saker. Innenfor det
medisinske feltet har nok
fertilitetsrelatert problema-
tikk, bruk av fostervev og
gentesting veert de mest
fokuserte sakene til na.
Fremover gyner vi kon-
turene av nye etiske og
politiske utfordringer, men
ogsa nye muligheter for
friskere dyr og planter,
renere mat og milje, mer
spesifikk diagnostikk, nye
og bedre vaksiner og revo-
lusjonerende behandlings-
prinsipper. Likevel indi-
kerer kartleggingen av

genomet og den kunnskap
denne har generert, at veien
videre nok er mer krevende
og kompleks en mange
forestilte seg for bare f&

ar siden. Det nye fors-
kningsomradet ”systembio-
logi” som oppstod i forlen-
gelse av genomets kartleg-
ging indikerer at vi nd ma
fé et bedre blikk for sam-
menhengene og samspillet
innenfor biologien pa alle
plan. Det vil gjore bade
forskningen og de etiske og
samfunnsmessige problem-
stillingene enda mer kre-
vende, men ogsa enda mer
interessante. Vi vil matte
leere oss & forsta, ta hensyn
til og spille pa de mange
sammenhengene i biolo-
gien og naturen pa en ny
mate.

Dette setter ogsé biotek-
nologiens rolle i perspektiv.
Spennende, nye muligheter
vil dpne seg innenfor mat-
forsyning, miljgvern og hel-
severn for dem som vil
og kan ta bioteknologien i
bruk. Det paradoksale er
at den umiddelbare nytten
av de nye mulighetene vil
veere storst for den halvpar-
ten av jordens befolkning
som har minst sjanse til
nyte godt av den. Den fat-
tigste halvpart av oss lever
allerede for mindre enn to
dollar dagen, og de vil anta-
kelig bli dobbelt s& mange i
lopet av de neste 40 ar.

@konomer har omsider
innsett at det viktigste



grunnlag for utvikling og
vekst ikke er frie markeder
alene, men ogsa en frisk og
opplyst befolkning. Utdan-
ning, helse og forskning
som kan befordre dette

er derfor kanskje den
viktigste og beste inves-
tering verdenssamfunnet
kan gjore for denne og
senere generasjoner. Bio-
teknologien kan potensielt
fore til gjennombrudd som
kan redde millioner av
barn og unge mennesker
fra lidelse og tidlig ded

fra sult og infeksjonssyk-
dommer som aids, mala-
ria, tuberkulose og en
rekke andre sykdommer.
Antakelig vil dette kunne
oppnas for bare brokdelen
av de ressurser vi i dag
anvender til forskning pa
sunn mat og livsstilssyk-
dommer for den friskeste,
mest velfedde og eldste
del av jordens befolkning.
Det er derfor ikke bare en
faglig utfordring, men like
mye en etisk og politisk
utfordring hvordan vi kan
bidra til at de nye mulig-
hetene vi vil utvikle ogsa
kommer den fattigste,
sykeste og mest trengende
del av jordens befolkning
til gode. Bioteknologi-
nemnda og alle andre gode
krefter vil i arene som
kommer matte vie en mye
storre del av sin oppmerk-
somhet og ressurser pa
disse utfordringene enn
det vi har gjort til na.
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Bioteknologinemnda er et fritt-
staende, regjeringsoppnevnt
organ og ble farste gang oppnevnt
i 1991. Nemnda er hjemlet i Lov
om medisinsk bruk av biotekno-
logi og Lov om fremstilling og
bruk av genmodifiserte organis-
mer. Foruten a vere radgivende i
saker som angar bruk av bio- og
genteknologi i relasjon til menne-
sker, dyr, planter og mikroorga-
nismer, skal nemnda bidra til opp-
lysning og debatt.

| sine vurderinger skal nemnda
spesielt vektlegge de etiske og
samfunnsmessige konsekvenser
ved bruk av moderne biotekno-
logi.

Bioteknologinemnda har 2| med-
lemmer og observaterer fra seks
departementer. Bioteknologi-
nemndas sekretariat er lokalisert

i Oslo sentrum. Bioteknologi-
nemnda har et budsjett pa 5,8 mil-
lioner kroner.
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Nei til blanding av
mus og menneske

Anbefaler to nye
genterapistudier

Ole Johan Borge

Bioteknologinemnda har
avgitt en uttalelse til Regi-
onal komité for medisinsk
forskningsetikk, helsere-
gion ser (REK II) i forbin-
delse med en sgknad fra
forsteamanuensis Sigurd
Hj. From ved Universitetet
i Oslo.

From sgkte om tillatelse
til & gjennomfore et forsk-
ningsprosjekt der bl.a. cel-
lekjerner med arvestoff fra
mennesker overfores til
kjernefrie eggceller fra
mus. Denne metoden
kalles kjerneoverforing,
eller om den skal brukes
til & lage pluripotente
stamceller for medisinsk
behandling, terapeutisk
kloning (se Genialt nr.
3/2000). From gnsker a
bruke eggceller fra mus
fordi de er lett tilgjengelige
og ikke forbundet med
de samme etiske utfor-
dringene som eggceller fra
mennesker.

En samlet Bioteknologi-
nemnd anbefaler REKII &
ikke godkjenne sgknaden.

Bioteknologinemnda
begrunner dette med at
prosjektet reiser mange nye
etiske spersmal, nytten av
forseket er ikke overbe-
visende dokumentert, og
fordi prosjektet represente-
rer ett skritt i retning mot
krysning av artsgrensene
og en reduksjon av dyrs og
menneskets egenverdi.
Sosial- og helsedeparte-
mentet har imidlertid
kommet til at prosjektet
ikke er forbudt i henhold
til bioteknologiloven.
Dette skyldes at loven ikke
omtaler kjerneoverfering
eller andre metoder for
a lage befruktede egg/
embryo, enn sammen-
smeltning av en egg og
seedcelle. Det er derfor
bare forskning pa normalt
befruktede egg som i dag
er forbudt. Bioteknologilo-
ven er na til revisjon og
dette er ett av de omra-
dene som eksplisitt vil bli
foreslatt regulert nar loven
skal behandles i Stortinget
til varen.

Ny medarbeider

Johannes Gredem (22)
fra Stord er tilsett som
sivilarbeidar i
sekretariatet til Biotekno-
loginemnda fra november
2001. Han er student ved
Institutt for Informatikk
pa Universitet i Oslo og
har utanom studia mellom
anna jobba i Copyleft Soft-
ware, der han dreiv med

programmering og drifting

av ymse Unix-baserte
plattformar.

Grethe S. Foss

Bioteknologinemnda har
pa oppfordring fra Statens
helsetilsyn vurdert to nye
seknader fra Radiumhos-
pitalet om godkjenning av
genterapistudier. I den ene
studien inngar pasienter
med avansert malignt
melanom (feflekkreft), og i
den andre pasienter med
avansert prostatakreft. I
studiene vil man forsoke
a fremkalle en immun-
respons mot kreftcellene
ved a stimulere pasient-
enes immunsystem med
genmateriale fra pasiente-
nes egne kreftceller.
mRNAet fra kreftcellene
er tenkt innfert i en av blo-
dets immuncelletyper, de
dendritiske cellene, etter
at disse cellene er isolert
fra blodet til pasienten.
Cellene settes deretter til-
bake i kroppen. Normalt
tar de dendritiske cellene
opp materiale (fremmed
og eget) fra omgivelsene
og presenterer dette for
immunsystemet. Den nye
metoden “lurer” de
dendritiske cellene til &
presentere materiale fra
kreftceller, og hapet er at
immunsystemet ser dette
som fremmed og retter en
immunrespons mot kreft-
cellene i kroppen.

Det forste malet med
disse fase I/Il-studiene er
4 undersgke om metoden
er trygg a bruke eller om
den er toksisk for pasien-
tene. Dernest ensker forsk-
erne 4 se om metoden
gir en spesifikk immun-
respons og om dette har
noen effekt pa pasientenes
kreftsvulster. Muligheten
for autoimmune reaksjoner

er en fare ved denne typen
vaksinestudier. I de aktu-
elle studiene brukes hele
mRNA-spekteret fra kreft-
cellene. Bare en liten del
av mRNA-molekylene vil
veere kreftspesifikke, de
andre vil representere
vevsspesifikke gener og
husholdningsgener. Man
kan derfor se for seg en
autoimmun reaksjon
basert pa at terskelen for
toleranse for de normale
proteinene overskrides.
Tidligere har det forekom-
met tilfeller der pasientene
far pigmentfrie flekker pa
grunn av en autoimmun
reaksjon mot friske pig-
mentceller. Bioteknologi-
nemnda synes det er viktig
at pasientene som fér
tilbud om & veere med i
studiene far tydelig infor-
masjon om at metoden
forelopig er pa forsknings-
stadiet og enna ikke kan
kalles behandling.
Bioteknologinemnda er
positivt innstilt til gentera-
pimetoden som er beskre-
vet i de aktuelle sokna-
dene. I studiene inngar
RNA og ikke DNA, og
faren for integrering i cel-
lenes kromosomer eller
overfering av gener til
tarmbakterier er dermed
neglisjerbar. Det inngar
heller ingen vektor med
antibiotikaresistensgener i
disse studiene. I studien
som angar malignt mela-
nom blir det kun benyttet
pasienteget materiale, og
dette ser nemnda som en
stor styrke.
Bioteknologinemnda
anbefaler at de to gentera-
piseknadene godkjennes.



Biobanker

Jakob Elster

Bioteknologinemnda
behandlet pa nemndsme-
tet 6. september og pé et
pafelgende telefonmote 24.
oktober NOU 2001:19 Bio-
banker - Innhenting, oppbe-
varing, bruk og destruksjon
av humant biologisk materi-
ale (se Genialt nr. 2/2001).
Utredningen droftet bl.a.
eiendoms- og bruksrett til
biobanker samt hvilke
former for samtykke som
ber kreves, og la frem et
forslag til en egen lov om
biobanker.
Bioteknologinemnda
anser at de tre viktigste
hensyn som ma ivaretas
ved regulering av biobank-
virksomhet er 1) a sikre
integritetsvernet bade for
dem som velger a delta i
en forskningsstudie ved &
avgi en biologisk preve til
en forskningsbiobank og
dem som ikke velger &
delta, men som likevel kan
bli berert av de opplysnin-
ger som blir fremskaffet, 2)
a sikre at biobanker, helse-
og slektsregistre forvaltes
som en nasjonal ressurs og
at disposisjonsrettighetene
tilherer det offentlige og
ikke enkeltindivider, insti-
tusjoner eller selskaper; og
3) a sikre at hensikten ved
forskningen basert pa bio-
banker er etisk og sam-
funnsmessig forsvarlig og
ikke dikteres utelukkende
av kommersielle hensyn.
Bioteknologinemnda
anser at eiendomsbegrepet
er uegnet nar det gjelder
biobanker og anmoder om
at begrepet “disposisjons-
rett” benyttes i stedet. Det
overordnede for Biotekno-
loginemnda er at det i

utgangspunktet er samfun-
net som har disposisjons-
rett over avgitt humant
biologisk materiale.

Administrasjon

Fjorten av atten tilstedevae-
rende medlemmer anbefa-
ler at man i tillegg til et
biobankregister vurderer a
opprette en nasjonal bio-
bank som et supplement til
de mindre, regionale bio-
bankene. Dette ma i s til-
felle gjores uten a fysisk
samle det biologiske mate-
rialet.

Sytten av Bioteknolo-
ginemndas medlemmer
anbefaler videre at man
i tillegg til de regionale
forskningsetiske komiteer
oppretter et eget organ, en
“biobanknemnd” som vil
ha som oppgave a fore
kontroll med og gi rad
om bruk av biobanker,
blant annet med henblikk
pa godkjenning av forsk-
ningsprosjekter, samtykke
og tilgang til materiale i
biobankene.

En samlet Bioteknologi-
nemnd mener at det ber
vurderes om Bioteknologi-
nemnda kan fungere som
en nemnd for biobanker.

Bioteknologinemnda
onsker som hovedregel at
reguleringen av humant
biologisk materiale skal
veere i samsvar med regu-
leringen av de opplysnin-
ger som fremkommer ved
analyse av materialet og
mener at dette best ivare-
tas om en benytter utval-
gets mindretall sin defini-
sjon av biobanker, slik at
lov om biobanker regule-
rer bade humant biologisk
materiale og opplysninger
som er fremkommet eller
kan fremkomme ved ana-
lyse av slikt materiale.

Bioteknologinemnda
stotter utvalgets forslag
om at departementet skal

kunne avgjore om enkelte
biobanker skal ha et styre

i tillegg til en ansvarsha-
vende, og anmoder sterkt
om at styret blir tverrfaglig
sammensatt og offentlig
oppnevnt.

Samtykke

Nar det gjelder samtykke
til forskning, ensker tolv
av atten tilstedeveerende
medlemmer at det legges
opp til at giver selv kan

fa bestemme hvorvidt det
skal gis et generelt sam-
tykke, f.eks. til all kreft-
forskning, eller et spesifikt
samtykke, f.eks. kun til
det foreslatte forsknings-
prosjekt. Seks medlemmer
stotter Biobankutvalgets
mindretall, som legger til
grunn en forstaelse av spe-
sifikt samtykke som et
“noksé elastisk begrep”.
Disse medlemmene mener
at bruk av terminologien
”generelt samtykke” kan
veere uheldig og stotter
derfor mindretallets for-
slag om a opprettholde
kravet om spesifisering,
men at kravene til spesifi-
sering nyanseres.

Bioteknologinemnda
mener videre at samtykke-
erkleeringen ogsa bor pre-
sisere om pasienten skal
kontaktes hvis det frem-
kommer opplysninger av
betydning for hans hel-
setilstand, eller hvis man
kommer frem til et nytt
behandlingstilbud.

Seks av Bioteknolo-
ginemndas medlemmer
anser i tillegg at det i sam-
tykkeerkleeringen til en
beskrevet bruk ber sporres
eksplisitt om giver tillater
kommersiell bruk av mate-
rialet.

Nar det gjelder innhen-
ting av samtykke der give-
ren er ded, eonsker tretten
av medlemmene ikke &
oppstille et krav om at
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parerende skal gi god-
kjennelse til endret bruk.
Disse medlemmene vil la
det veere opp til bio-
banknemnda, eller en
annen myndighet, (og bio-
bankens styre om et slikt
foreligger) a bestemme om
den foreslatte bruken er til-
radelig ut fra den avgitte
samtykkeerkleeringen og
avgivers formodede vilje.
Fem av Bioteknologinemn-
das medlemmer mener at
for materiale som stammer
fra personer som er dode,
kan tillatelse gis av en
representant for avdede
eller fra en myndighet
utpekt av departementet.
Det skal tas tilberlig
hensyn til vedkommendes
familie og slekt.

Bioteknologinemnda
mener at alle skal ha rett
til & tilbakekalle identifiser-
bart materiale fra en fors-
kningsbiobank.

Ti av Bioteknologi-
nemndas medlemmer
anser at personidentifiser-
bart biologisk materiale
som er innhentet i for-
bindelse med undersgkelse
eller behandling og infor-
masjon avledet fra dette
ikke skal kunne kreves
utlevert/destruert. Deri-
mot mener atte av Biotek-
nologinemndas medlem-
mer at dersom en for-
soksperson etter & ha blitt
informert ikke ensker &
delta i undersokelsen, ma
dette respekteres ogsa i
slike tilfeller. Disse med-
lemmene stoatter derfor
utvalgets mindretall i at
retten til & kreve materialet
destruert ogsa gjelder for
materiale innhentet i for-
bindelse med undersgkelse
eller behandling.

Hele uttalelsen kan leses
pd Bioteknologinemndas
hjemmesider www.bion.no.
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Stamceller og terapeutisk kloning:

Lekfolkene satte agendaen

Teknologiradets og Bioteknologinemndas

lekfolkskonferanse om stamceller ble mgtt med stor

politisk interesse og fikk over 150 oppslag i media.

Dette betyr at menigmann heres i diskusjoner om

kontroversielle teknologispgrsmal.

Teknologiradet og Biotek-
nologinemnda arrangerte
23. til 26. november en lek-
folkskonferanse om stam-
celler. Stamceller er blitt

et sveert aktuelt tema
innenfor medisinen. Samti-
dig som stamcelleforsknin-
gen er sveert lofterik, og
potensielt kan bidra til &
kurere en lang rekke lidel-
ser, innebaerer den van-
skelige etiske veivalg. Tek-
nologiradet og Bioteknolo-
ginemnda ensket i denne
situasjonen & invitere til en
bred offentlig debatt om
temaet ved hjelp av en
lekfolkskonferanse.

Pa forhand hadde arran-
gorene, med Nina Kraft
som prosjektleder, sendt
invitasjon til et statistisk
utvalg pa 2000 personer fra
Folkeregisteret. 110 sa seg
interessert i & sette av tid og
krefter til & delta pa kon-
feransen og i forhandsar-
beidet. Av disse ble 16 lek-
folk plukket ut for & utgjere
en gruppe med god spred-
ning i alder, kjenn, arbeid
og utdanning og geografisk
tilherighet. Lekfolkene leste
innferingsdokumenter og
mottes pa helgesamlinger i

Tore Tennge

Asker og Trondelag for a
forberede seg til selve kon-
feransen.

Sentralt i forberedelsene
stod felgende: Hvilke
spersmal skal stilles, og
hvem kan svare? Lekfolk-
spanelet formulerte 50 for-
skjellige sporsmal om en
rekke temaer som stam-
cellekilder, regelverk, kom-
mersielle interesser, men-
neskeverd og ekspertenes
egne etiske grenser. For &
fé svar pa dette, onsket lek-
folkene a fa et vidt spekter
av eksperter i tale: Stamcel-
leforskere, pasienter, filoso-
fer, jurister, teologer, sam-
funnsvitere, forretningsfolk
og politikere. Arrangerene
fulgte opp dette og invi-
terte aktuelle innledere.
Hver ekspert fikk tilordnet
et knippe spersmal og tale-
tid pa maksimalt 20 minut-
ter.

Innleggene var poeng-
terte og engasjerende og
ga mange innspill til den
videre debatten. Pa kon-
feransens andre dag invi-
terte lekfolkene til direkte
dialog, med oppfelgings-
spersmal og replikker. I
noen spersmal var eksper-

tene rimelig nok uenige
seg i mellom, og lekfolkene
utfordret ekspertene til a
Kklargjore sine posisjoner.
Bade fra lekfolks- og
eksperthold og fra tilhe-
rerne i salen ble det uttrykt
at konferanseformatet fun-
gerte godt. Ekspertspane-
lets teolog, Beate Indrebo
Hovland, karakteriserte i
etterkant lekfolkskonfe-
ranser som “pa mange
mater forbilledlig nér det
gjelder muligheten for a
kunne fore en apen og
respektfull dialog om van-
skelige etiske sporsmal”.

Lekfolk i alle kanaler
Ilopet av en hektisk helg
skrev lekfolkene sitt doku-
ment med anbefalinger til
Regjering og Storting om
hva det norske samfunnet
bor foreta seg i forhold til
stamceller. Meldingen var
Kklar: Et samlet lekfolkspa-
nel ville &pne for forskning
pa stamceller fra aborterte
fostre og befruktede egg
som er til overs etter pro-
vergrsbefruktning. Lekfol-
kene onsket dermed en mer
liberal linje enn Bondevik-
regjeringen. Men panelet
onsket ikke et frislepp for
forskningen pa omradet:
Et flertall anbefalte forbud
mot terapeutisk kloning og
befrukining av menneske-
egg kun for forskning.
Sluttdokumentet ble
presentert for politikere fra
Sosialkomiteen, media og
allmennheten pd en presse-
konferanse mandag 26.11.
Interessen var stor. Sendag
kveld hadde nemlig en
nyhet om terapeutisk klo-

ning og et amerikansk bio-
teknologiselskap tikket inn
i medieredaksjonene (se
s.14). Aviser, radio og TV
stod dermed i ke for & invi-
tere lekfolk og eksperter til
a fortelle om sine stand-
punkter. Dagsnytt gjorde
lekfolksuttalelsen til sin
forstenyhet og bade Dags-
revyen, TV2-nyhetene og
Redaksjon 21 brukte lek-
folksvinklingen pa tera-
peutisk kloning som
toppoppslag.

Med mediefokuset
felger politisk oppmerk-
somhet. Mandag morgen
inviterte helseministeren
lekfolkene til hoytidelig
overrekkelse av sluttdoku-
mentet pa hans kontor.
Men viktigst av alt: Dette
ga lekfolkene mulighet til
a anskueliggjore lekfolks-
konferansenes grunntanke
for hele den norske offent-
ligheten: At andre enn
eksperter og fagpolitikere
kan gjore seg opp kvalifi-
serte meninger om kompli-
serte teknologi- og verdis-
porsmal.

Hva kan egentlig vanlige
folk bidra med?

En lekfolkskonferanse er et
motested mellom lekfolk,
eksperter og politikere, der
lekfolkene legger premis-
sene. En gruppe vanlige
mennesker far, gjennom
egne studier og i dialog
med eksperter, mulighet til
a sette seg inn i et viktig
samfunnsspersmal og for-
midle sin mening til beslut-
ningstakerne. Lekfolkenes
uttalelse blir nemlig overle-
vert politiske myndigheter



Maren Ranhoff (18), skoleelev,

Oslo

Q@yvind Larsen (55), banksjef,  Unn Turid Olsen (30), adjunkt,

Kuvinesdal

Olav Knappskog (70),
pensjonert radman, Straume

Andebu

Spangereid

og pressen, som et innspill
til det videre arbeidet med
dette spersmalet.

En viktig grunn til &
arrangere lekfolkskonfe-
ranser er at de fungerer
som demokratiforsterkere:
Flere parter blir hort ved-
rerende vesentlige utvi-
Klingstrekk i samfunnet. Et
grunnprinsipp for Teknolo-
giradet er at teknologi ikke
er uavvendelig og upavir-
kelig. Teknologier er sna-
rere fleksible og kan utvi-
Kles i forskjellige retninger.
Med andre ord: Vi har
mulighet til & foreta tekno-
logiske valg.

Lekfolkskonferanser er
spesielt nyttige i teknologi-
spersmal. Innfering av ny
teknologi reiser ofte verdis-

Steinar Edh (43), takstmann,

Thomas Hoff (56), rorlegger/
sveiser, Klofta

Beeverfjord

persmal hvor ingen synes
a veere mer eksperter enn
andre. Avveiningene ber
derfor ikke overlates til
utvalgte grupper alene.
Dette synes i ekstra stor
grad & gjelde i bioteknologi-
sporsmal.

Lekfolk kan ogsa bidra
til en bredere samfunnsde-
batt. Enkelte sporsmal er
rett og slett for viktige
til & forbeholdes fagmiljo-
ene. Lekfolkene er i mindre
grad begrenset av utdan-
ningsbakgrunn og faglige
roller nar de uttaler seg
om et gitt tema. Pa den
annen side er lekfolkene
ikke “blanke”; de bringer
med seg erfaringer fra sine
yrker, familieliv og livshis-
torier.

Anne Kjerstin Hartlov (28),
journalist/student, Oslo

Bjorn Halse (60), rektor,

Geir Villmones (38),
systemkonsulent, Mosjoen

Tonsberg

Isabel Fure (36), biopat, Bodo

En lekfolkskonferanse
kan slik sett fungere som
et tredje oye, som kan
utfylle faglige og politiske
perspektiver. Hvilke blind-
soner har vi? Hvordan
vil fremtidens nordmenn
bedemme dagens samfunn
nar de om 70 &r snur
seg og ser tilbake? Det
er vanskelig & si. Maten vi
betrakter ting pa er preget
av bestemte tankemonstre
(for eksempel markeds-
tenkning) og historiske
erfaringer (for eksempel
nazismen). Alle tider er
demt til & leve med sitt
synsfelt eller horisont.

Denne horisonten kan
imidlertid veere bred eller
smal. En mate a gjore den
bredere p4, er & inkludere

Astrid Nordstrom (55),
kontorfullmektig, Fauske

Ellen Frisholm (40), fagkonsulent,

Rykkinn

neeringsdrivende, Oslo

flest mulig i det offentlige
ordskiftet omkring viktige
sporsmal. Jo flere som ser,
tenker og diskuterer, jo mer
kan vi fa eye pa. I denne
sammenhengen er lekfolk-
skonferanser et nyttig red-
skap. Etter stamcellekonfe-
ransen stod en rekke men-
nesker uten tillitsverv eller
relevant ekspertise frem og
diskuterte terapeutisk klo-
ning og stamcelleforskning
i fiernsyn og i lokalpressen.
Det er vanskelig &
overvurdere signaleffekten
dette kan ha for den
offentlige diskusjonen
omkring bioteknologi.

Tore Tennpe er rddgiver i
Teknologiradet.
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Bent Dreyer (42), forsker, Tromse

Eva Finsveen (44), ergoterapeut,

Petter Bjorkum (34), selvstendig
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Lekfolkspanelets sluttdokument,
presentert 26. november 200I

| Innledning

Forskning pa stamceller er i dag et hoyaktuelt tema som
diskuteres pa den internasjonale arena, og aktualiseres i
Norge da bioteknologiloven skal revideres.

For a fa et sa bredt beslutningsgrunnlag som mulig,
har Bioteknologinemnda og Teknologirddet arrangert
en lekfolkskonferanse. Deltagerne i lekfolkspanelet
er en gruppe pa 15 personer i alderen 18-70 ar, valgt
ut pa basis av kjonn, alder og bosted. Utvalget skal
representere et tilneermet snitt av Norges befolkning.
Gjennom selvstudium, tre helgesamlinger og dialog med
eksperter har vi satt oss inn i problemstillinger knyttet
til stamceller.

Gjennom denne rapporten peker vi pa de aktuelle
problemstillinger og basert pa dette kommet frem til en
felles konklusjon.

I.1 Framtidsutsikter
Stamcelleforskningen ser ut til & gi mennesket mange nye
muligheter. I disse mulighetene ligger det utfordringer
som ma leses, og vi vil blant annet bli stilt overfor en rekke
vanskelige etiske problemstillinger.
Stamcelleforskningen kan gi oss behandlingsmetoder
for sykdommer som i dag er uhelbredelige, for eksempel
Parkinsons sykdom og Alzheimer. I tillegg kan det apne
for muligheter til & reparere skadet vev, for eksempel i
hjertet. Bruk av stamceller avviker fra andre tidligere kjente
behandlingsmetoder ved at kirurgiske inngrep unngas,
og behovet for medikamenter med uenskede bivirkninger
reduseres. Slike behandlingsformer vil bidra til hoyere
livskvalitet og samfunnsekonomiske gevinster.
Fremtidig klinisk bruk av stamceller kan medfere en
fare for negative bivirkninger, som for eksempel kreft.

1.2 Lovverket i dag

Norsk lov vedrerende stamcelleforskning er i dag restriktiv
i forhold til vére naboland. I utgangspunktet er forsk-
ningen fri i Norge, men nar det gjelder biomedisinsk
forskning pa mennesker og forskning pa stamceller, skal
i praksis all slik forskning forelegges en regional komité
for medisinsk forskningsetikk til vurdering og eventuell
tilrdding. Men dette er ikke regulert ved lov.

I dag finnes det visse begrensninger i lovverket knyttet
til hvilke kilder stamceller kan hentes fra og for hvilke
metoder som kan benyttes for & produsere stamceller.
Begrepet stamcelle er imidlertid ikke definert i loven.

1.2.1 Begrensinger etter kilde:

Det er med dagens lovverk forbudt a forske pa befruktede
egg (bioteknologiloven). Med dette menes det befruktede
egget i perioden for innsetting i livmoren. Det er i dag

uklart om begrepet “befruktede egg” omfatter embryo
laget ved hjelp av terapeutisk kloning. Dette ma avklares i
forbindelse med revidering av lovverket.

Forskning pa ubefruktede egg er tillatt, men lagring av
ubefruktede egg er forbudt.

1.2.2 Transplantasjonsloven:
Transplantasjonsloven behandler forskning pé fostervev
fra aborterte fostre.

Forskning p& benmargsvev og annet vev fra fodte
individer er ikke underlagt begrensninger utover de etiske
prinsippene for medisinsk forskning som er nedfelt i
Helsinkideklarasjonen og godkjenning fra regional komité
for medisinsk forskningsetikk.

1.2.3 Begrensninger etter metode:

Det er forbudt & bruke teknikker som tar sikte pa a
framstille arvemessig like individer. Det er uklart om
denne bestemmelsen skiller mellom terapeutisk og
reproduktiv kloning.

1.3 Status for forskningen

Det finnes ingen etablerte behandlingsformer med
stamceller som stoppes av dagens lovverk. Forskningen
i dag mangler kunnskap og ekonomiske ressurser til a
kunne ta i bruk det fulle potensiale til stamcelleteknologien.
Maélet med forskningen er & helbrede sykdommer, lindre
smerte og hoyne livskvalitet.

Slik vi forstar det, handler dagens praksis i klinikk
hovedsakelig om stamcellestottede benmargstransplanta-
sjoner. Kilden til stamceller er i dette tilfelle pasienten selv
eller en donor (adulte stamceller). Denne praksisen sees
ikke pa som kontroversiell.

Vart inntrykk er at norske forskere er opptatt av
etikken rundt kildene til stamceller, og at de onsker klare
retningslinjer og regelverk.

2 Kilder til stamceller -
fordeler og ulemper

2.1 Adulte stamceller

Adulte stamceller hentes fra fodte mennesker. I forbindelse
med behandling hentes slike celler fra pasienten. Slike
stamceller er i utgangspunktet spesialiserte, har begrensede
bruksomrader og kalles multipotente. Ved bruk av disse
cellene unngér man problemet med avstetning. Bruken av
disse er begrenset fordi de forelopig ikke kan omdannes til
alle typer vev og celler. Forskerne mener at adulte stamceller
sannsynligvis vil bli viktige i fremtidig behandling.



2.2 Fostervann

Til na foreligger det lite kunnskap om stamceller fra foster-
vann. Forskerne mener at disse muligens er multipotente.
Cellen kan sannsynligvis kun brukes til behandling av
det barnet som ligger i fostervannet. Disse stamcellene er
ment & anvendes som erstatning av edelagt vev hos barn
med medfedte vevskader. Fordelen er at man kan dyrke
frem stamcellene for barnet er fedt. Ulempen er at uttak av
fostervann medferer risiko for spontanabort.

2.3 Navlestrengblod

Stamceller fra navlestrengen er ogsa multipotente.
Fordelen med denne kilden er tilgjengeligheten. Ulempen
er at det ma 3-4 navlestrenger til for & kunne behandle
én pasient. Da de ikke er pluripotente, har de derfor et
begrenset anvendelsesomrade. Man vil ogsa her oppleve
problemer med avstetning.

2.4 Aborterte fostre

Stamceller hentet fra aborterte fostre er pluripotente, og
vil ha samme potensiale og begrensninger som stamceller
fra befruktede egg. De er derimot ikke like lette & dyrke
som stamceller fra blastocyst.

De negative konsekvensene er de samme som for
befruktede egg.

Loven tillater i dag forskning pa stamceller tatt fra
aborterte fostre, og forskerne mener at vi i dag har en
tilstrekkelig tilgang pa slike celler fra denne kilden.

Fordelen med & hente stamceller fra denne kilden er at
man i stedet for & destruere fosteret, kan bruke det til noe
nyttig. Kvinnen kan i dag bestemme om vev fra fosteret
kan benyttes til forskning. Hvis aborterte fostre blir en
viktig kilde til stamceller, blir det sentrale spersmalet om
dette vil pavirke abortavgjorelsen.

2.5 Befruktede egg

Stamceller tatt fra befruktede egg er pluripotente celler
som kan differensieres til de fleste celletyper i kroppen.
Slike celler har store anvendelsesmuligeter. Forskerne
mener at fordelen ved & benytte seg av stamceller tatt fra
befruktede egg, er at de er lette & dyrke, og at de har et
tilsynelatende ubegrenset delingspotensiale. Behandling
med slike celler vil kunne fore til problemer som avstetning
og utvikling av svulster.

Anvendelse av slike celler er avhengig av:

¢ overskuddsegg etter proverersbefrukining, og

¢ donasjon av egg og seed.

Fordelen med & bruke stamceller fra overskuddsegg
etter IVF-behandling, er at man kan bruke dem til noe
nyttig i stedet for a destruere dem.

Man kan stille sporsmal om det er forskjell pa & bruke
overskuddsegg kontra det & donere eller selge egg/saed.
Et annet sporsmaél er om bruk av stamceller fra befruktede
egg forutsetter et gradert menneskeverd, hvor spiren til liv
underordnes malet om & forbedre det fodte liv.

Forskerne hevder at man ikke trenger flere befruktede
egg til bruk i grunnforskning, enn det vi allerede har
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lagret. Videre mener de at framtidig behandling med stor
sannsynlighet ma basere seg pa adulte stamceller.
Dersom stamceller fra befruktede egg skal anvendes
i behandling, vil behovet for befruktede egg oke. Dette
kan bidra til gkning i antall overskuddsegg. For a kunne
utvikle befruktede egg kun til forskning/behandling, kan
vi ga veien om 4 tillate donasjon av egg/seed. Et sentralt
spersmal blir da om det er akseptabelt a skape liv kun i
forsknings/behandlingseyemed.

2.6 Terapeutisk kloning

Ved & benytte pasientens eget arvemateriale, kan man
i prinsippet lage nye celler, vev og muligens organer,
ved hjelp av sdkalt terapeutisk kloning. Ved terapeutisk
kloning fjerner man cellekjernen fra et modent egg og
erstatter denne med en cellekjerne fra pasientens vev.
Med basis i terapeutisk kloning er det mulig a framstille
pluripotente stamceller. Disse kan i prinsippet gi opphav
til alle kroppens celler og vev. Ettersom slike celler har
samme genmateriale som pasienten, er det forventet
smé problemer med avsteting ved bruk av slike celler
i behandling.

Denne metoden er fortsatt pa et tidlig utviklings-
stadium. Det gjenstir derfor mye forskningsarbeide for
den eventuelt kan tas i bruk. En slik metode for fremstilling
av stamceller er imidlertid omstridt fordi dette er et tidlig
stadium pa veien mot reproduktiv kloning.

Celler som handteres og utvikles utenfor kroppen, har en
okt risiko for mutasjoner og andre egenskapsforandringer,
spesielt om man ogsd har manipulert dem genetisk.
Mutasjonene kan imidlertid ikke fores over til andre
celler i kroppen.

3 Etikk i kulturell og sosial kontekst

I et samfunn vil det alltid veere ulike meninger. Dette
mangfoldet mé vi ta inn over oss nar vi skal vurdere
sporsmal av viktig etisk karakter. P4 bakgrunn av dette
ma vi komme til en konklusjon som de fleste kan leve
med. Hva som er etisk akseptabelt endres etter som vi far
tilgang pa ny kunnskap. Ny kunnskap vil kunne bidra
til a flytte grensene for det vi i dag opplever som etisk
akseptabelt. Likevel ma vi ta med oss at det finnes enkelte
overordnede etiske rammer.

3.1 Akseptable mal for stamcelleforskning

Det sentrale mal for all stamcelleforskning er & helbrede
sykdommer. I dette ligger ogsa malet om a effektivisere
behandling slik at man i sterst mulig grad unngér uheldige
bivirkninger og smertefulle inngrep. Samtidig vil det veere
viktig & fa behandlingsformer som er lite kostnadskrevende
og som kan gi rom for & behandle flest mulig syke. For &
na slike mal er det nedvendig a utvikle gode modeller for
utpreving av medisiner og behandlingsmetoder. Dette vil
tjene samfunnet og gi den enkelte et mer verdig liv.

Vi mangler fortsatt mye kunnskap omkring stamceller.
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Det er derfor viktig & generere ny viten. Grunnforskning
pé omradet bidrar til ekt forstaelse for senere klinisk
bruk av teknologien.

3.2 Finansiering av stamcelleforskning

Et sentralt spersmal for utviklingen av behandlingsmeto-
der ved hjelp av stamceller, er at denne forskningen blir
prioritert i form av finansielle midler, bade offentlige og
private. I dag sponser bl.a. internasjonale foretak forskning
pa dette omradet.

Statlige midler kan vaere et godt instrument for styring
av forskningen i ensket retning idet lovverket kun kan
begrense, ikke fremme.

Det pahviler det offentlige et stort ansvar for & etablere
og ta vare pa et godt fagmilje i Norge slik at vi sikrer
god vurdering av eksisterende forskning og bruk av
teknologien, enten den foregar i Norge eller andre steder.

3.3 Stamceller og global ressursfordeling
Skjevheter i ressursfordeling globalt sett er et argument
mot stamcelleforskning. Et argument som brukes i debat-
ten er hvorfor skal den rike verden drive med en slik
type forskning nér malet i stor grad er behandling av
livsstilssykdommer? Eller er det mulig & bade sette inn
ressurser pa stamcelleforskning i I-land, samtidig som man
prover a bekjempe sykdommer i den tredje verden.
Forskning pa stamceller og de sykdommer slik forsk-
ning kan tenkes a kurere, synes i liten grad a veere til
hjelp for & lose de store sykdomsproblemene i verdens
fattige land. Manglende bekjempelse av fattige lands
sykdomsproblemer er forst og fremst knyttet til skjev
ressursfordeling.

4 Konklusjon

Lekfolkspanelet mener at Norge skal veaere et foregangs-

land og en péadriver for opprettelse av et overnasjonalt

kontrollorgan for stamcelleforskning.

I Norge ensker vi at bade privat og offentlig kapital
skal finansiere forskningen pa stamceller. Dette begrun-
nes med at statlige midler kan vere en godt middel
for myndighetene slik at de har mulighet til & styre
forskningen mot enskede resultater. Privat investering
kan vere en reell kilde til nedvendige midler, og en
eventuell verdiskapning i landet. En annen viktig faktor
for begge de finansielle kildene er & ivareta fagmiljoet.
Et bredt basert forskningsmilje er nedvendig for a
opprettholde et kvalifisert fagmilje innen utdannings- og
behandlingsinstitusjoner.

Vi har kommet frem til tre overordnede krav som til
enhver tid ma vere oppfylt for at de folgende kildene
skal kunne benyttes:

* vi gnsker ikke at det skal oppsta et kommersielt marked
for kjop og salg av organer/ materiale som kan gi
opphav til stamceller,

¢ donorer skal ha bade medisinsk og psykologisk oppfel-
ging, for og etter inngrep /donasjon og

e det skal veere forbud a4 blande menneskelig biologisk
materiale med materiale fra andre arter.

4.1 Adulte stamceller

Ved donasjon og terapi skal retningslinjer felges som ved
liknende operasjoner. Eksempler pa slike operasjoner vil
vaere bloddonasjon/-overfering, beinmargsdonasjon/-
transplantasjon o.l. God dokumentasjon kreves for at
eventuelt fungerende eksperimentell terapi skal kunne
etableres i klinisk bruk.

4.2 Aborterte fostre

Forskning pa stamceller fra aborterte fostre ser vi pd som
etisk forsvarlig. Vi legger vekt pa at dette ellers ville
blitt destruert.

Vi ensker & apne for at stamcellelinjer dannet i forsk-
ningseyemed senere kan tas i bruk i klinisk terapi, safremt
at de overordnede kravene er oppfylt og forskningsresul-
tatene er dokumentert.

4.3 Befruktede egg som er til overs etter IVF

Vi apner for forskning pa befruktede egg sa fremt disse
eggene allerede er overfladige etter IVE. Dette begrunnes
med at eggene uansett ville blitt destruert.

Vi ensker ogsa a dpne for bruk av stamcellelinjer fra
disse eggene i medisinsk behandling, forutsatt at de
gjeldene stamcellelinjene har vist dokumenterte kliniske
forskningsresultater.

4.4 Befruktet egg ’produsert” for forskning
Det er enighet i gruppen om a ikke tillate bruk av
egg som blir befruktet i laboratoriet utelukkende i
forskningseyemed. Folgende grunner er seerlig vektlagt:
Det er ikke behov for dette. Overskuddsegg fra IVF er
tilstrekkelig i forskningseyemed.
Flertallet i gruppen er enige om at egg befruktet i
laboratorium utelukkende i forskningseyemed, ikke er
forenlig med deres etiske syn.

4.5 Terapeutisk kloning

Det er enighet i gruppen om a ikke tillate terapeutisk
kloning. Tre argumenter er serlig vektlagt for 4 begrunne
dette:

Det ma gjennomferes betraktelig mer forskning pa
stamceller for denne metoden eventuelt kan vise seg a
veere nyttig i forskningseyemed.

Det finnes ingen garantier for at prosessen ikke blir
viderefort til reproduktiv kloning.

Flertallet i gruppen er enige om at egg befruktet i
laboratorium kun til terapeutisk kloning, ikke er forenlig
med deres etiske syn.

4.6 Reproduktiv kloning
Det er full enighet i gruppen om & forby reproduktiv
kloning. Denne teknologien har ingen kurativ malset-
ning.

Malet med stamcelleteknologi ber veere & helbrede
sykdom.
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Mumier og parasitter

Ti prosent av dagens egyptere er plaget av

parasittsykdommen schistosomiasis, eller bilharziose,

og barn er spesielt utsatt. For ti ar siden var 40%

angrepet. Den dramatiske reduksjonen skyldes massiv

innsats innen behandling og utdanning samt bekjemping

av snegler. Ogsa faraoene hadde schistosomiasis for

omtrent 5000 ar siden. Na kan kanskje nettopp

faraoene vaere med a lgse gaten om hvorfor

denne parasitten ser ut til 3 veere sa vanskelig &

utrydde, og bidra til ny kunnskap som kan hjelpe.

DNA-teknologien har
mange anvendelser. Innen
arkeologien sgker man for
eksempel a bruke den til &
fastsette farskap eller slekt-
skap mellom faraoer (se
Holms artikkel s. 11). Der
det finnes godt bevart bio-
logisk materiale som hud,
har, og ben, kan man finne
DNA til a gjore slektsstu-
dier. Vel s interessant er
det & benytte slik teknologi
til & studere sykdommene
som plaget eller tok livet
av folk for flere tusen

ar tilbake sa vel som i

dag. DNA-molekylene som
utgjer arvematerialet vart
er meget stabile. Men det
er ogsa DNAet i bakteri-
ene, virusene eller parasit-
tene som finnes bevart i
mumier.

Vev fra mumier

Den makt faraoene hadde
mens de var i live, og den
respekt som ble vist dem
som dede, preger deres
begravelsesritualer. Disse
ritualer gjor ikke bare at
vi i dag kan besgke de
mest fantastiske gravan-
legg i Luxor i Egypt. P&

Sissel Rogne og Jakob Elster

grunn av de siste arhun-
drers manglende respekt,
har vi i dag ogsa mulighet
for & se faraoene og deres
skatter i museer og utstil-
linger verden over. Ikke
fullt sa kjent er det at

det er utviklet biobanker
over vev fra mumier for
medisinske undersgkelser.
Da George Contis, leder av
Medical Service Corpora-
tion International i Vir-
ginia ensket a studere
schistosomiasis, kontaktet
han Rosalie David, leder
for Manchester Egyptian
Mummy Research Team
ved Manchester Museum.
David har sammen med
Trish Lambert-Zazulack
utfort et meget omfattende
arbeid med a tilskrive
museene rundt om i
verden for vevsprover. I
tillegg kom alle de enkelt-
personer som har tatt med
seg deler av mumier som
suvenirer under
utgravingsarbeider eller
lignende. Det er ikke store
biten som skal til for

a kunne utfere forskning.
Dette innsamlingsarbeidet
forte til etableringen av

"

The International Egyptian
Mummy Tissue Bank, en
samling vevsprover fra
mumier verden over. Et
viktig unntak er Egypt,
som ikke tillater at vev fra
egyptiske samlinger blir
undersgkt utenfor Egypt;
imidlertid blir liknende
undersokelser gjort i egyp-
tiske laboratorier, og resul-
tatene blir sammenstilt
med resultatene fra Man-
chester.

Helt fra oppstarten av
the Manchester Egyptian
Mummy Research Project,
som mumiebiobanken er
en del av, har det veert
vesentlig & utvikle skan-
somme metoder for &
forske pa mumiene uten
& skade dem. Vevet fra
mumier er sa tort at det
faller fra hverandre nar
man forsegker a skjeere det
opp i sé tynne skiver at
det kan studeres under
mikroskop. Tricia Ruther-
ford, ogsa ved Manchester
Egyptian Mummy Rese-
arch Team, utviklet derfor
spesielle teknikker for &
kunne behandle slikt vev
for under mikroskop a

Foto: The Image Bank ©

finne ut hvilke mumier
som hadde schistosomiasis.

DNA fra parasitter
Ved & ha slike vevssnitt
for mikroskopering kunne
man lete bade etter selve
parasittene, og etter anti-
gener fra parasitter i vev
der man ellers ikke for-
ventet a finne parasitter.
Selve parasittene opphol-
der seg som regel i inn-
vollene, og Rutherford har
funnet bade egg og rester
av en orm i vevet fra en
mumies blaere. Men vev-
sprover fra hele kroppen
kan brukes til & undersgke
om mumiene var smittet
av sykdommen, da parasit-
tene i innvollene utgyter
et antigen som sprer seg
med blodet til hele
kroppen. Ved a teste for
dette antigenet, kan man
oke informasjonsgrunnla-
get om omfanget av schis-
tosomiasis. Til na er 50
mumier testet og ca 30% av
disse hadde denne parasitt-
sykdommen.

Det mest verdifulle er
imidlertid vev der man
finner eksemplarer av selve
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parasittene, da dette gjor
det mulig & studere arve-
stoffet deres. I de siste

par ukene har Rutherford
klart a isolere DNA (arve-
materiale) fra schistosom-
iasisparasitten fra mumi-
evevene. Til na er bare
schistosomiasis som angri-
per urinveiene (Schistosoma
haematobium) funnet. Hvor
kommer s& parasitten som
angriper lever og tarmer
(Schistosoma mansoni) fra?
Hvordan har utviklingen
av denne parasitten veert?
Sykdommen er beskrevet i
gammel litteratur, men det
ser ut til at den ikke

var sa “plagsom” som den
er na. Skyldes dette at

folk pé den tiden bar pa
gjennomsnittlig feerre para-
sitter, eller har parasitten
utviklet seg slik at den er
blitt mer og mer brysom
for oss mennesker gjennom
tusenarene som har gatt?

Ny behandling?
Schistosomiasisprosjektet
ved Manchester Museum

er et internasjonalt sam-
arbeidsprosjekt som blant
annet inkluderer det egyp-
tiske helsedepartementet,
og der man i tillegg til
mumiene ogsa ser pa
undersokelser av over

100 000 mennesker fra
dagens Egypt. Hvis det er
slik at parasitten har utvi-
Kklet seg til & bli mer pato-
gen de siste tusen arene, vil
sammenligningen av DNA
fra dagens parasitter og fra
det gamle Egypts parasit-
ter kunne gi verdifull infor-
masjon om akkurat hva
denne utviklingen inne-
beerer, og hva som gjer
dagens parasitter farlige.
Dette kan forhapentligvis
bidra til utvikling av nye
former for behandling og
forebygging av schistoso-
miasis. Hvorvidt dette blir
tilfellet, vil tiden og farao-
ene vise.

Kilder: New Scientist
8. desember 2001 og http://
www.museum.man.ac.uk

Hva er schistosomiasis?

Schistosomiasis eller bilharziose, populeert ogsé kalt
sneglefeber, er en parasittsykdom som forarsakes av
ferskvannslarver. Det er en av de mest utbredte para-
sittsykdommene i utviklingslandene, og rammer over
200 millioner mennesker. Larvene kommer fra fersk-
vannssnegler og utbredelsen av disse sneglene oker
med utbredelse av irrigasjonsanleggene - nettverket av
kanaler for & vanne &krene. Larvene graver seg inn i
huden nér man er i kontakt med infisert ferskvann,

for deretter & bevege seg videre gjennom muskulaturen
til de indre organer der larvene modnes til en type blod-
igler kalt schistosomer. Selve ormene gjor ikke sé stor
skade, men eggene fester seg i vertsvevet og gir blad-
ninger og infeksjoner. Det finnes fem typer av parasitten
schistosomiasis, hvorav seerlig to er utbredt i Egypt: en
som angriper lever og tarm (Schistosoma mansoni) og

en som angriper urinveier og blaere (Schistosoma haema-
tobium). I begge tilfeller forer infeksjonen til arrdan-
nelser og kalsifisering (utfelling av kalsium) i vevet.
Uten behandling kan man fa bleerekreft eller leversvikt.

Kven svarar for
Tutankhamon?

Mot slutten av ar 2000 ynskte ei japansk-egyptisk
forskingsgruppe & undersgke farao Tutankhamon sitt
DNA og DNA fra andre mumiar fra det same
dynastiet. Dette vart gjort for a fastsla korleis
slektskapstilhgvet var mellom Tutankhamon og Akh-
enaton, som ein gar ut i fra er faren til Tutankhamon.
Nyvinningane innan DNA-teknologi har fort til at me

i dag kan undersgke DNA sjglv i seers gamle vevspro-
var. Til demes er det no mogleg a ekstrahere DNA fra
egyptiske mumiar og analysere slektskapstilhgva deira.

| siste augneblinken trekte likevel den egyptiske regje-

ringa loyvet tilbake. Var dette fordi dei fekk etiske

skruplar med a avslgre slike familizere lsyndommar?

Korleis skal me forholde
oss etisk til forskingsbruk
av vevsprover frd personar
som har vore dede i mange
ar? Dette er ikkje kun eit
sporsmal som er knytta til
var bruk av arkeologiske
eller historiske vevsprover,
det gjeld ogséd dei mange
hundre tusen vevsprevene
som i dag fins i dei pato-
logiske avdelingane sine
arkiv. Prever er ofte opp-
samla utan informert sam-
tykke, eller i alle fall utan
samtykke til den bruken
me er interessert i i dag.
Tutankhamon ga sannsyn-
legvis samtykke til a bli
balsamert, og dermed kon-
servert etter sin dod, men
neppe til & bli brukt i
moderne genetisk forsking.

Samtykke fra
etterkomarar
Forskingsetikken insisterer
tradisjonelt pa at ein far eit

Seren Holm

informert samtykke fra for-
sekspersonen og eventuelt
nytt samtykke ved endra
bruk av vevet hans. Og
i tilfelle der ein ynskjer
samtykke til forsking eller
behandling fra ein person
som er ute av stand til &
gjere seg opp si eiga mei-
ning, soker ein samtykke
fra neeraste parerande. Til-
svarande blir parerande til
dede spurt, men kva med
personar som dede for
lenge sidan? Dette vil
neermast vera ei umogleg
oppgave for saers gamle
vevsprover fra til demes
Tutankhamon. Kven er
etterkomarane, og kven av
dei skal sperjast?
Grunngjevinga for sam-
tykke pé vegne av andre er
vanlegvis at avgjerda som
vert tatt av stadfortredaren
vil vera i personen si inter-
esse, og vil vera tett pd det
valet personen sjolv ville



gjort, fordi stadfortredaren
kjenner verdiane og prefe-
ransane til personen. Gene-
relt kan det reisast prinsipi-
elle spersmal om dei fleste
etterkomarar verkeleg kjen-
ner verdiane og prefe-
ransane til deira avdede
slektningar nar det gjeld
genetisk forsking. Det sam-
tykket etterkomarar vil
kunne gje er difor i mange
tilfelle ikkje eit stadfor-
tredande samtykke, men
berre eit samtykke fra etter-
komarane sjolve.

Kulturelt samtykke

I dei tilfella der me ikkje
kan identifisere nokre etter-
komarar, eller kor det har
gatt so lang tid at det er
tvilsamt om etterkomarane
kan gje eit relevant stad-
fortredande samtykke, har
det vorte foreslatt at me
skal soke samtykke fra
representantar for den kul-
turelle gruppa som perso-
nen hoyrte til. Dette har
som si forutsetning at me
kan identifisere bade den
kulturelle gruppa som per-
sonen hoyrte til, dei til-
svarande kulturelle grup-
pene i dag, og dei per-
sonane som representerer
denne gruppa. Dersom me
til demes tenker oss at me
vurderer & foreta genetisk
testing pa vev frd ein vikin-
gegravplass pé vestkysten
av Noreg, kva for kulturell
gruppe er so den nover-
ande etterfolgar? Er det
Noreg (norsk kultur), Feer-
oyane, Island, Shetland,
Orknoyane, Yorkshire? Alle
desse plassane og kultur-

ane er forbunde med vikin-
getidskulturen pé vestkys-
ten av Noreg, og med
mindre me veit noko seers
presist om den avdede
vikingen, er det vanskeleg
a sei kva for kultur som er
neerast.

La oss no tenke oss at
me har funne fram til den
rette kulturelle gruppa, kva
for grunnar har me for
a meine at samtykke fra
denne gruppa er etisk rele-
vant? Kan me hevde at
gruppa eig sine tidlegare
medlemmar og vevet deira,
og at ho difor har dispo-
sisjonsrett over dei? Dette
reiser to problem: For det
forste gar me normalt ikkje
utifra at tilhevet vart
til avdede menneske er eit
eigarskaptilheve. For det
andre ma det, viss det ver-
keleg er snakk om eige-
dom, gjelde som for all
anna eigedom, at dersom
ein ikkje har hevda retten
sin til tingen i fleire ar, so
mistar ein denne retten.

Ei anna, og kanskje
umiddelbart meir
tiltrekkande grunngjeving
for kulturelt samtykke, er

idéen om at dersom eg til-
hoyrer ein seerskilt kultur,
so er eg i ein betre posisjon
til & gje samtykke for

ein annan person innanfor
denne kulturen enn ein
utanforstdande er. Men
sidan kulturar endrar seg,
so er det ikkje sikkert at

eg veit meir om denne kul-
turen sine tidlegare mani-
festasjonar enn til demes
ein utanforstaande ekspert
i kulturen si historie gjer.
Me har kanskje framleis
grunnar til & rekne med

at den kulturelle represen-
tanten kan veta mindre
enn den utanforstaande
eksperten. I mange kul-
turar meiner ein gjerne
(det er kanskje ein fordom)
at sjolv om kulturen sine
spesifikke manifestasjonar
endrar seg, so er det spe-
sielle kulturelle grunnver-
diar som er konstante over
tid. Viss eg, som kultur-
medlem, trur pa dette, og
det faktisk er feil, som det
er for mange kulturar, so
kan eg lett verte lokka til

a tru at dei kulturelle for-
fedrane mine delte langt
fleire verdiar med meg
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enn dei faktisk gjorde. Me
kan soleis konkludere med
at bade “samtykke fra
etterkomarar” og “kulturelt
samtykke” er problema-
tiske.

Vire verdiar i dag

Tyder det at forskarar berre
kan bruke dei vevsprovene
som fins i arkiva deira?
Ikkje naudsynlegvis. Viss
me gjev opp & leite etter
erstatningssamtykke tyder
det ikkje at me ogsa ma

gje opp den andre hjorne-
steinen i forskingsetikken,
nemlig vurdering i ein for-
skingsetisk komité. I dag
ma me, med dei forskings-
etiske komitéane som rei-
skap, vurdere om dei
enkelte forskingsprosjekta
er etisk forsvarlege. Men
denne vurderinga ma skje
ut fra dei verdiane me har
i dag, ikkje ut fra ei forestil-
ling om at me kan ta dei
avgjerdslene som dei dede
ville ha tatt.

Soren Holm er professor 11, Senter
for medisinsk etikk, Universitetet i
Oslo. Omsett fri dansk av Johannes

Grodem.
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Har ACT klonet
et menneske?

Den 25. november annonserte det amerikanske

selskapet Advanced Cell Technologies Inc. et

gjennombrudd i kloning av mennesker. For a

karakterisere noe som et giennombrudd er den

alminnelige oppfatning at en ma ha klart noe som

ingen andre tidligere har fitt til. Hva hadde selskapet

gjort og var det et giennombrudd?

I pressemeldingen fra
Advanced Cell Technolo-
gies Inc. (ACT) kunne vi
lese at det var snakk om
terapeutisk kloning, eller
mer presist, en vellykket
kjerneoverfering med arve-
materiale fra en vanlig
kroppscelle til et ubefruktet
egg (se Genialt 1-2001,
5.14-15). Selskapet fortalte
videre at dette kunne lede
til helbredende behandling
av mange sykdommer som
i dag star uten et fullgodt
behandlingstilbud, og
nevnte eksempler som dia-
betes, slag, kreft, AIDS, Par-
kinson og Alzheimer. De
internasjonale nyhetsbyra-
ene formidlet pressemel-
dingen og nyheten ble i
lopet av noen fa timer
bekjentgjort pa nyhetska-
naler i hele den vestlige
verden.

Pluripotente stamceller
er celler som teoretisk kan
gi opphav til alle celletyper
i et fodt individ. Pluripo-
tente stamceller fra men-
nesker ble forste gang rap-
portert isolert i 1998 fra

Ole Johan Borge

blastocyster dannet i labo-
ratoriet fra befruktede egg
og aborterte fostre. Stam-
celler fra blastocyster og
fostre har trolig et storre
utviklingspotensial (kan bli
til flere celletyper) enn
stamceller som isoleres fra
fedte mennesker. Ved en
eventuell bruk av stamcel-
ler i behandling av pasien-
ter er det nedvendig at cel-
lene som transplanteres er
mest mulig like pasientens
egne celler slik at de ikke
blir avstett.

To metoder
ACT rapporterte at de
hadde brukt to forskjellige
metoder som teoretisk kan
brukes til & lage pluripo-
tente stamceller genetisk
like pasientens egne celler.
Den ene metoden som
ACT hadde brukt kalles
terapeutisk kloning. Meto-
den innebaerer at man skif-
ter ut arvestoffet i ubefruk-
tede eggceller med arve-
stoff fra et fodt individ (se
figur). Eggcellene stimule-
res deretter til a vokse til

blastocyster, som innehol-
der pluripotente stamceller.
ACT brukte arvestoff fra
hudceller isolert fra pasien-
ter med diabetes og rygg-
margsskade samt friske
forsekspersoner. Forsgkene
med & overfore arvestoff
fra hudcellene mislyktes og
ingen av de 11 eggcellene
som ble benyttet i forsoket
delte seg i det hele tatt.
Dette ma sies og veere opp-
siktsvekkende i og med at
selv kjernelose eggceller er
vist & kunne dele seg noen
fa ganger om de gis de
rette signalene. ACT for-
sokte deretter med arve-
stoff fra cumulusceller, som
er sma celler som ligger
tett rundt modne eggceller.
Her ble det gjort forsgk ved
a injisere hele celler (ikke
bare kjernen) inn i tte egg-
celler. Tre av disse eggcel-
lene begynte a dele seg.
Utviklingen stoppet imid-
lertid raskt opp, og den
eggcellen som utviklet seg
lengst stoppet allerede pa
6-cellestadiet. For & kunne
isolere pluripotente stam-
celler er det nedvendig at
cellene utvikler seg vellyk-
ket til en blastocyst som
bestar av ca. 100 celler.
ACT forsekte ogsa & fa

ubefruktede eggceller til a
danne en blastocyst uten
verken kjerneoverforing
eller befrukining med en
seedcelle. Denne metoden
kalles partenogenese eller
jomfrufedsel og er tidligere
bare vist hos enkelte lave-
restdende arter. Tanken var
igjen a fa eggcellen til &
utvikle seg til en blastocyst
for deretter a isolere stam-
celler. ACT oppgir fa detal-
jer fra dette forsoket, men
av 22 eggceller klarte ACT
a fa seks til & utvikle seg

til en ball med celler som
liknet en blastocyst. Ingen
av "blastocystene” hadde
imidlertid en indre cel-
lemasse, slik at det er

lite trolig at de inneholdt
stamceller. ACT rappor-
terte heller ikke om isole-
ring av stamceller.

Ikke vellykket

Ingen av de forsokene ACT
presenterte var vellykket i
den forstand at de fikk
dannet normale blastocys-
ter eller viste vellykket iso-
lering av stamceller. En kan
derfor spekulere i hvorfor
forskerne i ACT valgte &
publisere disse hoyst preli-
mingere resultater na. Trolig
har kommersielle inter-

Terapeutisk kloning
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esser, forhold knyttet til
patentrettigheter o.1. spilt
en sentral rolle. ACT har
tydeligvis ensket at dette
matte publiseres raskt og
rapporterte derfor resulta-
tene i det ukjente internet-
tidsskriftet Journal of Rege-
nerative Medicine. Til tross
for at resultatene ble publi-
sert i et ukjent tidsskrift
serget ACT for stor publi-
sitet rundt resultatene ved
a sende ut egen presse-
melding, arrangere pres-
sekonferanse og publisere
en lettfattet gjennomgang
av resultatene i det popu-
leervitenskapelige tidsskrif-
tet Scientific American.

ACT har ogsa tidligere
kommet med kontroversi-
elle opplysninger. De har
bl.a. sagt at de har gjort
kjerneoverfering med arve-
stoff fra mennesker til egg-
celler fra ku. Ogsa disse
eggcellene ble det nevt
delte seg noen f& ganger.
Koreanske forskere fra
Kyunghee universitetssy-
kehuset i Seoul annonserte
11999 resultater pa kloning
av menneskeceller i labo-
ratoriet, men forsekene ble
stoppet og resultatene er
ikke publisert i vitenskape-
lige tidsskrifter.

Til tross for at ACT
mislyktes vil det trolig
veere mulig a gjore vel-
lykkede kjerneoverforinger
ogsa med arvemateriale fra
mennesker i og med at
dette allerede er gjort pa

sau, mus, kveg, geit og gris.

Det er imidlertid verdt &
merke seg at det enna ikke
er rapportert om vellyk-
kede kjerneoverferinger pa
aper. Om noe, viste forse-
kene til ACT at kjerneover-
foring er en metode som de
ikke behersker og at meto-
dene som fungerer pa dyr
forelopig ikke kan overfe-
res til mennesker.
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DNA inn i bygdebgkene!

Dagens besteforeldregenerasjon utgjer et unikt

materiale som kan fortelle noe om hvordan Norges

befolkning har vandret og utviklet seg fra de tidligste

tider. Denne informasjonen ligger i deres arvestoff.

Nyere generasjoners flyttemgnster er i ferd med a

viske ut disse gamle sporene fra var fortid.

Bygdeboktradisjonen og slektsgranskningen i Norge

kan finne interessante nye kilder i DNA-analyser av

de eldre. Men det ma handles raskt skal en viktig del

av var nasjonalarv sikres for ettertiden.

Den eldste del av Norges
naverende befolkning har
fortsatt stedsavhengige
genetiske variasjoner som
gjenspeiler ulike grunnbe-
folkninger flere tusen ar
tilbake og lokal folke-
vandring innen landet.
DNA-analyser av men-
nesker fodt for 1920 og
med alle fire besteforeldre
fodt innen samme fogderi
(samling av landkommu-
ner), vil kunne danne basis
for unik forskning pa
Norges befolknings fortid.

”Norsk arv”

Et av dagens biobankpro-
sjekter heter “Norsk arv”.
Men begrepet norsk arv
kan knyttes til to helt for-
skjellige ting: i) enkeltvari-
asjoner i gener og ii) kom-
binasjonen av ulike repe-
tisjoner pa kromosomene.
Variasjoner i gener (muta-
sjoner) kan sla ut i en gene-
tisk eiendommelighet eller
sykdom. Fordi det er s&
uendelig mange mater a

Tobias Gedde-Dahl jr.

forandre eller odelegge arve-
koden for et protein pa, vil
mange mutasjoner bare ha
oppstatt én gang eller noen
fa ganger i menneskehetens
historie. Nedarves et slik
endret gen i flere generasjo-
ner, kan denne spesielle for-
andringen finnes i bare én
familie, i én slekt, pa ett
lokalt sted, i ett spesielt land-
omrade eller i én bestemt
hovedgren av menneskeslek-
ten, avhengig av hvor langt
tilbake i tid forandringen
(mutasjonen) oppstod. En
enkelt “skadelig” mutasjon
vil derfor fa ulik spredning.
Dette er bakgrunnen for
forskningsgrenen genetisk
epidemiologi. I Norge er det
bare avdelingene for medi-
sinsk genetikk i Bergen (Fal-
lings sykdom) og Tromso
(arvelig herselstap) som har
brukt DNA-resultater til
analyse av geografisk utbre-
delse i Norge. Utforte under-
sekelser, blant andre Leif
Kornstads analyse av 16 000
norske blodgiveres ABO- og

Kell-blodtyper, har imid-
lertid vist interessante
trekk om heterogeniteten
til den norske befolk-
ning.

Siden det er geogra-
fiske variasjoner i befolk-
ningen, vil ikke gene-
tiske undersekelser i
bare ett eller et par
fylker gi representative
resultater for den sam-
lede norske befolknin-
gen. Sammenligning av
ulike regioner i Skan-
dinavia viser ogsa stor
heterogenitet i de nor-
diske folks opprinnelse
og ufullstendige blan-
ding frem til 1900- tallet.

Nye kilder

Sjeldne sykdomsmuta-
sjoner har leert oss en
del om geografisk
utbredelse av folkegrup-
per i Norge, men i
fremtiden er det ikke
disse sykdomsmutasjo-
nene, men overkrys-
ningspunkter pa kromo-
somene, som blir hove-
dredskapet for historisk
analyse. Fordi hvert kro-
mosompar hos hver av
vare foreldre omstokkes
pa tre-fire punkter, far
du sa vel fra far som

fra mor en for mennes-
keheten unik blanding
av menneskets genvari-
anter. Fra kombinasjo-
nen av ulike sma repe-
tisjoner (STRer - se fak-
taboks) kan man lage

en persons unike kromo-
somprofil. Det er slike
STRer man na i stadig
storre grad bruker savel
i farsskapsdiagnostikk
som i kriminalsaker (bio-
logiske spor). Kombine-
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res fem eller flere uavhen-
gige STRer blir det lett &
skille mennesker fra hver-
andre genetisk. Hvis du
kartlegger kromosomene
dine slik og sammenligner
med mors og fars kromo-
somer, kan du pavise hvor-
dan deres kromosomer ble
stokket, og dine etterkom-
mere i tusener av ar kan
vite at de stammer nettopp
fra deg. Hvis vi kjente
Harald Harfagres unike
kromosomprofil, kunne vi
alle i dag teste om vi ned-
stammer fra ham.

Fremtidens
historieforskning

Ved hjelp av slike kromo-
somanalyser kan vi stu-
dere vére forfedres befolk-
nings- og migrasjonsmen-
ster. Men historieforskning
basert pA DNA-analyser
vil legges ded for Norge
dersom vi ikke samler inn
prover fra personer fodt
for 1920 og som har alle
sine fire besteforeldre (fodt
rundt 1850) fra samme fog-
deri, for & stedsbestemme
haplotyper. Vi hadde for

56 fogderier, altsa sam-
linger av landkommuner.
Personer fra landsbygda
pa midten av 1800-tallet
hadde hovedtyngden av
sine forfedre lokalt fra i
mange generasjoner. De
yngre nordmenn kan der-
imot ikke brukes - deres
enkle sett kromosomstren-
ger (haplotype) kommer
gjerne fra mange steder i
landet og kan derfor ikke
stedsbestemmes. Haploty-
peanalyse har veert gjort i
artier av vevstype (HLA)-
laboratoriene, men man
har neglisjert geografisk
opprinnelse (fedested) og
derfor gétt glipp av en
betydelig ressurs for norsk
historieforskning. Man ma
videre ha prover av to
generasjoner (ett barn for
hver av de gamle) for a

utrede kromosomstrengen.

De eksisterende bioban-
kene er langtfra sa verdi-
fulle eller utnyttbare som
mange tror fordi gene-
rasjonsprover og fodested
mangler og fordi man ikke
greier a isolere arvestoffet
fra mange av provene.

Det har i det siste
veert diskusjon i avisene
om a fa konsesjon for a
gjore DNA-undersokelser
pa frivillige i Norge, og
om & bruke de allerede
eksisterende biobanker og
registre. I denne sammen-
heng er mye allerede gjort,
planlagt eller pa gang.
Grunnlaget er gjort, ikke
minst av det offisielle hel-
sevesen og Statistisk Sen-
tralbyra. Inngiftemenste-
ret ble analysert allerede
11973 for alle fogderier
ilandet, giftemonsteret i
tidligere tider ble i samme
tidr analysert for Valdres.
Statens Helseundersgkel-
ser (SHUS) har innfert
spersmal om fedekom-
mune for alle bestefor-
eldre pé personer som
frivillig deltar i omfat-
tende fodselskohortunder-
sokelser, og blodprever er
avsatt for eventuelle
fremtidige DNA- prosjek-
ter, som hver vil kreve
egen konsesjon.
Helseinformasjonen er en
hovedpilar i SHUS-under-
spkelsene, som er finans-

ert av offentlige midler.
Datatilsynet har fra for
gitt konsesjon til et storre
materiale allerede sikret
fra Nord-Osterdalen.
Genetisk-epidemiologiske
undersgkelser over enkelt-
gensykdommer har vist at
epidemiologiske underse-
kelser i Norge er fruktbare
bare nar hele landet eller
distinkt forskjellige regio-
ner undersgkes samtidig.

Vi kan kanskje sette
sporsmalstegn ved om
farmaseytisk industri og
finansfolk vil fa uttelling
for investerte millioner i
biobanker og slektsregistre
for & skaffe ny medisinsk
kunnskap. Norge kan
imidlertid glede seg over
at islendingene fikk ressur-
ser til & utvide sin store
historiske interesse. Siden
”det islandske genom” i
hovedsak er norsk, er det
iislendingenes interesse at
vi tar vare pa vare mulig-
heter til & gjore norsk
historieforskning. Dette er
bare en naturlig fort-
settelse pa var bygde-
boktradisjon.



DNA inn i bygdebgkene
Dessverre er oppmerksom-
heten rundt DNA sa foku-
sert pa genetisk sykdom
og helse at historieaspektet
blir blokkert. Det er abso-
lutt nedvendig at faghisto-
rikere engasjerer seg aktivt
og tar initiativet til at
vi senere ikke skal bli
beskyldt for & ha kastet var
siste og beste historiekilde
pa baten. Det kan forutses
at skillet mellom humanis-
ter (historikere) og realister
(DNA-kunnskap) raskt vil
utviskes og at enhver
historieleerer pa skolen i
okende grad forteller om
menneskets vandringer pa
jorden og innen eget land
utfra DNA-informasjon.
Hva vil det norske fors-
kningsmiljeet huskes for i
forbindelse med artusen-
skiftet om 100 ar, om 500
ar, eller i &r 3000? Neppe
for de festligheter og fest-
taler vi alle kjenner, eller
runde formuleringer om
genomprosjekt og funksjo-
nelt genomprosjekt. Hvis
man derimot hadde gjort
det til et artusenprosjekt
a oppheve skillet mellom
humanister og realister og
sikre var ettertid et verktoy
som kan holde historikere
aktive i flere hundre ar
for a gjore stadig nye opp-
dagelser om Norge gjen-
nom landets 10 000-&rs
befolkningshistorie, da
ville vi kunne forebygge at
nye generasjoners histori-
kere stonner over sine for-
gjengere ved 2000-arsskif-
tet som satt med hendene
i fanget. Tiden er knapp,
vi er allerede et spennende
flerkulturelt samfunn -
men er det bare de tilflyt-
tende kulturer som skal ta
vare pa sin historie?

Dr.med. Tobias Gedde-Dahl jr. er
forsker ved Rikshospitalet i Oslo
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Genetisk variasjon som

ny historiekilde

Menneskets arvestoff bestar av
DNA-tradene i 22 forskjellige par
kromosomer (autosomer) og ett par
kjennskromsomer i hver menneske-
celle. Til sammen utgjor de det
humane genom. DNA-trddene er
bygget opp av bare fire “bokstaver”
(baser) og rekkefelgen av disse inne-
holder livets kode. Tre og tre bok-
staver i rekkefelge danner kodeord
som bestemmer rekkefglgen av ami-

nosyrene i de forskjellige proteinene.

Menneskets genom har 3,2 milliar-
der bokstaver. Bare 5% av boksta-
vene prukes som arbeidstegninger
for noe nyttig, deriblant bokstavene
som koder for vare rundt regnet

30 000 proteiner.

SNPer: Sma forskjeller forteller
Hensikten med resten av DNA-tra-
dene, det vil si ca 95% av boksta-
vene, er noksa ukjent. Vi har imid-
lertid stor nytte av dette 95%
"hensiktslgse”, ikke-kodende DNA
fordi det varierer sd mye fra men-
neske til menneske. I gjennomsnitt
finnes det en bokstavvariant hver
300.-1000. bokstav bortover DNA-
strengen. Dette gir mennesket en
genetisk variasjon i enkeltbokstaver
pa minst 3 millioner steder. Herav
er allerede 1,4 millioner presist loka-
lisert og testbare (se Nature 15.
februar 2001). Disse enkeltvariasjo-
ner kalles SNP’er (single nucleotide
polymorphisms). Disse variasjonene
oppstod for en stor del langt tilbake
i tiden - flere titalls tusener &r - og
alle storre folkegrupper i verden har
derfor spesifikke sett med karakte-
riske variasjoner som nedarves.

STRer: DNAet ’stammer”
I de “hensiktslese” 95 prosentene av
DNAet finnes ogsa omtrent for hver

5000. bokstav et “stammeomrade”
der en, to, eller opptil fem bokstaver
i rekkefolge gjentas en rekke ganger .
Dette kalles “korte tandem repetisjo-
ner” (STRer). Akkurat som hos per-
soner som stammer, stammer ingen
akkurat like lenge. STR-omradene,
som det ma finnes godt over en halv
million av i vart arvestoff - viser
ulikt antall repetisjoner pa kromo-
somene i ulike individer. Hver STR
har gjerne mellom seks og tolv ulike
stammelengder. Denne variasjonen

i STRene er langt fra s gammel

som SNPene, fordi stammelengden
endres for hvert 200. barn som fades.
I en vertikal nedarvingslinje (pafel-
gende generasjoner) betyr dette at
hver STR endres hvert 6000. ar.
Innen kortere tidsrammer er altsa
STR-lengden (stammingen) konstant
innenfor slekten.

Variasjoner identifiserer
STRene, tildels ogsa SNPene, viser
storre variasjon i Afrika fordi men-
nesket der har levd i over 100 000
ar, mens andre folkeslag nedstam-
mer fra en undergruppe som utvan-
dret fra Afrika til Midt-Osten antage-
lig for bare omkring 40 000 ar siden.
Vi kan sla fast at den store indi-
viduelle variasjon i arvestoffet ikke
forst og fremst ligger i vare gener,
men mellom dem. Her finnes de
mange SNPer og feerre STRer som
gjor at rettsmedisinerne kan skille
mellom enkeltindivider eller samle
deler av et menneske etter for
eksempel en flyulykke. Men det
er rekkefelgen av variantene langs
samme kromosomtrad som na og
i fremtiden skal skrive om lokalbe-
folkningenes og Norges historie til
et ssmmenhengende hele. Zre de
gamle!
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Genetisk veiledning

Nytt hovedfagsstudium
ved Universitetet i Bergen

Alle vire egenskaper har i starre eller mindre grad en

arvelig komponent, det vere seg musikalitet,

oyenfarge, eller motstandsdyktighet mot sykdom.

Mange av oss synes det er interessant a se etter

familielikheter og synes vanligvis at dette er

uproblematisk. Nar det derimot er snakk om risiko

for kreft eller andre sykdommer som kan ga igjen i

enkelte familier og dermed arvbarheten til disse

egenskapene, blir ikke saken fullt si enkelt a diskutere

verken i familien eller vennekretsen. Det far

konsekvenser for den enkelte 3 vite og ikke vite.

Sissel Rogne og Cathrine Bjorvatn

Gentester

A vite og ikke vite er

da ogsa tittelen pa NOU
1999:20, med undertittelen
Gentester ved arvelig kreft.
Utredningen konkluderer
med & fremme forslag

for myndighetene. Dette
arbeidet er en oppfelging
av NOU 1997:20 Omsorg og
kunnskap, Norsk Kreftplan
og St.prp nr 61 (1997-98)
Om nasjonal Kreftplan og
plan for utstyrsinvesteringer
ved norske sykehus. Men-
neskets arvemateriale er i
grove trekk kartlagt, og
det arbeides intenst med &
frem et detaljert kart over
alle gener med de vik-
tigste genetiske variasjo-
nene. Dermed apner det

seg nye muligheter for

a studere arvelige syk-
dommer og genvarianter
som gir risiko for sykdom
enten i seg selv eller i
kombinasjon med andre
genvarianter, eller miljo-
faktorer. Gentester vil
kunne bli et enda viktigere
verktoy for diagnose og til
a kunne vurdere sannsyn-
lighet for at en person vil
kunne fa en sykdom. Men
hva vil det bety for den
enkelte pasient eller friske
person a fa slik informa-
sjon? Vil det veere en let-
telse & fa visshet, eller vil
man bli konstant bekym-
ret? Vi reagerer alle for-
skjellig, og det & vite eller
ikke vite kan ha betyde-

lige konsekvenser for den
enkeltes livskvalitet.

Genetisk veiledning

Lov om medisinsk bruk
av bioteknologi av 1994
sier at den som skal ta

en gentest skal fa omfat-
tende genetisk veiledning
av profesjonelle personer.
Inntil for fa ar siden ble
genetisk veiledning i
hovedsak gitt av medisi-
nere med spesialitet innen
medisinsk genetikk. Det er
fa med slik spesialistut-
dannelse i Norge, og vi
ser at dette allerede er et
kapasitetsproblem for hel-
sevesenet. [ utlandet har
man samme problem, noe
som har gjort at man har
fatt en ny profesjon: gene-
tiske veiledere. Disse har
gjerne en helsefaglig eller
annen relevant grunnut-
dannelse samt et spesi-
alutviklet hovedfagsstu-
dium som gir en rett til

a praktisere som genetiske
veiledere. En genetisk vei-
leder inngér i et team

pa de medisinsk-genetiske
avdelinger. Genetisk vei-
ledning er en kommuni-
kasjonsprosess som blant
annet tar for seg men-
neskets problemer assosi-
ert med forekomst, eller
risiko for forekomst, av
arvelig sykdom i en fami-
lie. Denne veiledningen er
uleselig knyttet til den for-

utgdende genetiske utred-
ning og diagnostisering.
Séledes er genetisk veiled-
ning er ofte et samarbeid
mellom leger med spe-
sialitet i medisinsk gene-
tikk og genetiske veile-
dere. Hensikten med vei-
ledningssamtalene er at
pasienten skal motta sa
mye og grundig informa-
sjon at han eller hun skal
kunne foreta et selvsten-
dig valg, for eksempel om
a la seg genteste eller
ikke. Pasientene skal ogsa
kjenne til betydningen av
testresultatene og hvilke
konsekvenser har for dem
selv og eventuelt andre
medlemmer av familien.

Ny studieretning

Det har ikke vaert noen
mulighet for a fa en for-
mell utdannelse som gene-
tisk veileder i Norden.
Som en oppfelging av tid-
ligere planer og utred-
ninger fikk alle de medi-
sinsk genetiske avdelinger
iNorge 19. juni 2000
invitasjon fra Sosial- og
helsedepartementet (SHD)
til & drefte utdanning av
genetiske veiledere. Senter
for medisinsk genetikk og
molekyleermedisin (MGM)
ved Haukeland sykehus
med professor Helge
Boman i spissen tok kon-
takt med Institutt for sam-
funnsmedisinske fag ved



Nye hovedfagsstudenter
foto: Nina @yen

professor Grethe Tell for
a drefte mulighetene om
a opprette en midlertidig
studieretning i genetisk
veiledning under det alle-
rede eksisterende hoved-
fag innen helsefag. I lopet
av sommeren 2000 ble det
utarbeidet et forelopig for-
slag om hvordan dette
hovedfaget kunne gjen-
nomferes innen rammene
av det eksisterende hel-
sefag hovedfag. Forslaget
ble den 5. september 2000
forelagt hovedfagskomi-
teen ved det medisinske
fakultet, Universitetet i
Bergen (UiB). Initiativta-
kerne fra Haukeland Syke-
hus og UiB videresendte
den 25. oktober 2000 for-
slaget til SHD. Allerede
en maned senere ble alle

Helge Boman, Grethe Tell, Cathrine
Bjorvatn. Bildet er utlint av Pa
Heyden, Universitetet i Bergen

medisinsk-genetiske avde-
linger i Norge invitert til
mete i SHD for & diskutere
forslaget. Stemningen var
stort sett positiv, noe som
gjorde at Institutt for
samfunnsmedisin den 22.
desember 2000 mottok et
forelepig klarsignal fra
SHD om gkonomisk stotte
til prosjektet, gitt at det
ble sendt inn en spknad
om midler med et spesifi-
sert budsjett for hva pen-
gene skulle brukes til. Det
ble etablert en “styrings-
gruppe” ved UiB som fikk
i mandat & utarbeide ram-
mene for studieretningen

i genetisk veiledning, til-
svarende det som allerede
eksisterer for de andre stu-
dieretningene under helse-
fag hovedfag. MGM skulle
fremme forslag til innhold,
opplegg og gjennomfering
av den fagspesifikke del
av studieplanen for studi-
eretning i genetisk veiled-
ning, noe som ble gjort i
samarbeid med de ovrige
medisinsk-genetiske avde-
linger i landet.

Rask behandling

Den 31. januar 2001 ble

en seknad om midler til
prosjektet oversendt SHD.
Vedlagt denne seknaden
var budsjett for prosjektet
og kursplan. Allerede den
16. mars 2001 kom det
endelige klarsignalet fra

SHD om fullfinansiering
av midlertidig studie-
retning i genetisk veiled-
ning. Parallelt hadde ikke
mindre enn fem instanser
behandlet seknaden om
det nye studiet.

Studenter pa plass

Og endelig kunne man
utlyse de fem studieplas-
sene til forste kull med
seknadsfrist 1. mai 2001. I
proveprosjektperioden har
UiB fatt anledning til &

ta opp to kull pa fem
studenter. Til tross for

at prosjektet hadde liten
tid til & annonsere dette
hovedfagstilbudet, var det
mange meget godt kva-
lifiserte sgkere. Kandida-
tene ble plukket ut pa
bakgrunn av relevant erfa-
ring og grunnutdannelse,
karakterer og intervijuer.
Siden dette er et provepro-
sjekt er omfanget av stu-
dieplasser begrenset. Til
gjengjeld er det en god
studentpakke i og med at
studentene far lenn under
utdannelse og de som alle-
rede hadde arbeid ved
medisinsk genetiske avde-
linger far mulighet for &
komme tilbake til sine stil-
linger.

Den formelle dpningen
av studieretningen fant
sted 20. august 2001 under
en hoytidelig sammen-
komst med de sentrale
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akterer under arbeidet
med studieretningen og
ledelsen ved UiB. Etable-
ring av en ny studieret-
ning er dpenbart ingen
enkelt sak, men med dedi-
kerte og dyktige akterer
ser det ut til & la seg gjen-
nomfere med rekordfart.
Prosjektet skal i sin
helhet underlegges en
omfattende intern og
ekstern evaluering. Utfal-
let av denne evalueringen
vil veere en viktig faktor
nar en skal avgjere hvor-
vidt studieretningen i
genetisk veiledning skal
bli permanent eller ikke.
I dag er det vanskelig
a ansla det eksakte beho-
vet for antall nye gene-
tiske veiledere i &rene som
kommer, men at det i
dag er et udekket behov i
Norge synes helt opplagt.
Dersom studieretningen i
genetisk veiledning blir
permanent, er det ikke uri-
melig at det satses pa stu-
denter fra hele Norden.
De nordiske land har mye
felles. Et nordisk samar-
beid om en slik utdannelse
(knyttet til UiB) ville veere
en spennende tanke for
fremtiden.
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Bioteknologinemnda 10 ar:

Fire nemndsledere samles

| forbindelse med Bioteknologinemndas

tiarsjubileum reflekterer de fire nemndslederne
Viggo Mohr (1991-1993), Julie Skjeeraasen (1993-1998),
Torleiv Ole Rognum (1998-2000) og

Werner Christie (2000-) rundt nemndas historie og

drofter Bioteknologinemndas oppgaver og

utfordringer i arene som kommer.

Saker og forhold
nemndslederne vil trekke
frem fra sin periode
Viggo Mohr: Siden jeg
var den forste lederen fra
starten i 1991 var det
sveert viktig a finne ut
hvorledes man arbeide
med sa mange ulike fag-
folk innen sa forskjellige
fagomrader. Konsensus er
bra a seke, men for oss var
det ikke noe mal i seg selv.
Det vesentlige var frem-
leggelse av argumenter og
gode innlegg i den offent-
lige debatt.

De forste drene var
preget av arbeid med den
nye loven om fremstilling
og bruk av genmodifiserte
organismer. I denne sam-
menheng var det store dis-
kusjoner om etikk, risiko/
sikkerhet og anvendelse av
lover og regler. Samtidig
ble det arbeidet med loven
om mennesker og biotek-
nologi, men den var ikke
helt moden i Bioteknologi-
nemndas tidlige fase, selv
etter et omfattende utred-
ningsarbeid i forkant.

Stortinget hadde i 1989
presisert at det onsket en
ny og uavhengig nemnd
for bioteknologi. Biotekno-

loginemnda ble oppnevnt i
1991, og bestod av 23 per-
soner, inkludert represen-
tanter fra departementene.
Disse hadde alle stemme-
rett. (Dette ble endret etter
Statskonsults evaluering i
1998, da departementene
bare fikk observaterstatus
under nemndsmeotene.) I
den forste tiden med sa
mange medlemmer delte
vi oss i tre forskjellige
utvalg. Dette var etter
anbefaling i forarbeidene.
Jeg mener det var litt av en
manndomspreve a matte
styre disse meget oppega-
ende og talefore kvinner
og menn med stort enga-
sjement.

Spesielt husker jeg epi-
soden med den forste
utsettingen av genmodifi-
sert potet. Det var en hoy-
tidelig utsetting i Tronde-
lag, der poteten ble plantet
med et solid gjerde rundt.
Genteknologene sa at her
har vi en helt presis
genkonstruksjon, som vi
kjenner veldig godt. Imid-
lertid var det ganske over-
raskende & se hva som
skjedde nar man studerte
denne forste genmodifi-
serte poteten. Det var helt

klart at det nye innsatte
genet hadde betydning for
samspillet med de ovrige
genene i genomet. Genet
“knuffet” pa andre gener
slik at poteten fikk ogsa
uventede egenskaper.
Dette var skjellsettende for
Bioteknologinemnda. Det
som Vi fer trodde var pre-
sist, viste seg slettes ikke

a veere det. Vi gikk til var
oppgave med langt storre
ydmykhet etter dette. Jeg
ser derfor tilbake pa
denne perioden med stor
glede. Den var meget leere-
rik og har gitt meg sveert
mye.

Julie Skjeeraasen:
Arbeidet med heringsutta-
lelsen om mennesker og
bioteknologi var en van-
skelig og interessant peri-
ode. Noen forskere mente
at reproduksjonsmedisin
ikke herte inn under bio-
teknologi, men den senere
utvikling har vist at denne
hoyteknologiske medisin
forer med seg mange vik-
tige og vanskelige spors-
mal. Likeledes var all-
mennheten skeptisk til for-
skerne, noe som forskerne
selv ma ta en del av skyl-
den for pa grunn av at det
ofte var for darlig kommu-
nikasjon angdende fakta-
grunnlaget, og iblant man-
glende ydmykhet i forhold
til den usikkerhet som
kan finnes i forsknings-
resultater. I tillegg hadde
vi flere lange diskusjoner
angaende abortmeldingen
(bruk av fostervev). I min
tid fikk vi ogsa de fleste
soknader om utsetting av

nye genmodifiserte planter
i Norge. Kompetansen i
alle departementer var
sparsom, derfor var Bio-
teknologinemndas tilrad-
ninger meget viktige.
Disse sakene ble forberedt
for behandling i nemnd
ved utredninger fra kom-
petente forskere. Mange
av disse utredningene
viste klart at forskerne
var uenige seg imellom.
Dette gjaldt ogsa mellom
forskerne i Bioteknologi-
nemnda. Jeg husker spe-
sielt en diskusjon angé-
ende genmodifisert jule-
glede, og om man i det
hele tatt kunne kalle det
samfunnsmessig nytte &
produsere julegleder og
genmodifisere disse.

Nér det gjelder gen-
testing synes jeg det var
interessant hvordan vi alli-
kevel greide & komme
fram til en enstemmig til-
rddning om ikke & ha opp-
sekende genetisk virksom-
het. Det ble i stedet til-
radet et organ som skulle
vurdere nér dette skulle
gjores. I tillegg har vi jo
sikkerhetsventilen i lege-
loven der vi som leger
kan varsle personer hvis
vi mener at det er opplys-
ninger som Vi sitter inne
med som kan ha sveert stor
betydning for deres helse.
Jeg ser jo na at denne sam-
stemmigheten ikke lenger
eksisterer, og vi har jo i
dag fatt et stortingsvedtak
som sier at man kan drive
oppsokende genetisk virk-
somhet etter bestemte ret-
ningslinjer.
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Ti dr ved roret: Torleiv Ole Rognum, Werner Christie, Julie Skjeeraasen og Viggo Mohr. Foto: Casper Linnestad

Torleiv Ole Rognum:
I den nemnda jeg ble
satt til & lede i 1998 var
det mange nye medlem-
mer fordi flere av de tid-
ligere medlemmene hadde
sittet helt siden 1991. Det
basale for oss var a skape
en arena der man kunne
forstd hverandre. Vi ensket
ikke & dele opp nemnds-
medlemmer i utvalg, vi
mente at dette ville splitte
opp og satset derfor pa ple-
numsdebatten. Alle skulle
kunne here hverandres
synspunkter og delta.
Dette var en meget inter-
essant arbeidsform. Folk
med sa forskjellig bak-
grunn som biomedisin, jus,
filosofi og teologi har
ganske ulik terminologi og
det tok litt tid for jeg folte
at vi virkelig forstod hver-

andre. A lede slike ple-
numsdebatter var en kre-
vende - og til tider slitsom -
utfordring. Men jeg syntes
alltid at disse debattene var
sveert givende og opply-
sende.

Vi arbeidet i min peri-
ode med revisjon av bio-
teknologiloven. Denne var
arbeidskrevende, spesielt
temaene gentesting og
behandling av befruktede
egg, og ikke minst stam-
celler, som var det nye i
min tid. En annen gjengan-
ger var diskusjoner anga-
ende patenter. Patentdirek-
tivet utloste store debatter
i Bioteknologinemnda, og
jeg kan vel tenke meg at
dette kommer igjen, etter-
som EU-domstolen neppe
satte et punktum for denne
saken.

Werner Christie: Jeg
synes diskusjonen knyttet
til unnfangelsen av men-
nesket og fosterlivet har
veert det mest folsomme.
Bruk av humane egg, spesi-
elt i forbindelse med frem-
dyrking av stamceller, gir
etiske og folelsesmessige
utfordringer. Som en folge
av at vi nd har in vitro-fer-
tilisering, vil vi ogsa fa en
stadig sterkere debatt anga-
ende preimplantasjonsdi-
agnostikk og fosterdiagnos-
tikk. Jeg tror det er viktig at
Bioteknologinemnda ikke
skal utforme forslag til en
endelig offentlig mening,
men berede grunnen for
en politisk behandling, og
man ma finne frem til en
losning som vi alle kan leve
med og som respekteres av
flest mulig.

Forovrig er jeg svaert
bekymret for U-landenes
situasjon. Jeg er redd for at
vi gjennom genteknologien
skal fa en slags ny-impe-
rialisme. I steden burde
vi bruke teknologien til
bedre U-landenes situa-
sjon. Vi burde fa nye medi-
siner og teknologi, og ikke
minst burde vaksinering
gi nye muligheter for en
bedre helse i disse landene.
Men for & fa til dette ma
vi ha industrien med pa
laget, for hvem skal kunne
betale for dette i sa fattige
land? Jeg tror ogsa debat-
ten knyttet til genmodifi-
sert mat vil ta en ny ret-
ning etter hvert som mer
kunnskap og trygghet blir
etablert. Her m& man finne
fram til politiske lesninger
som gjor at vi kan ta i bruk
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ogsa de goder som bio-
teknologien vil kunne gi
innenfor mat og helse, avl
og foredling, pa en sikker
mate.

Hvordan skal
Bioteknologinemnda
handtere brennbare saker
i et politisk landskap?
Torleiv Ole Rognum: Skal
nemnda veere en troverdig
akter ma den ikke veere sa
partipolitisk bundet. Det
er viktig med bredde slik
at man far frem alle syns-
punkter.

Julie Skjeeraasen: Det
er to parter som har et
stort ansvar. 1) Ansvar
hos dem som oppnevner
ved a ikke ta partipolitiske
hensyn, men serger for
mest mulig balanse, 2) Det
ligger et ansvar hos alle
oppnevnte i en nemnd i
a sette partipolitiske syns-
punkter til side. Det gjel-
der ogsa religiose syns-
punkter. Det er viktig a
fa frem alle argumenter og
verdier. Da ma vi respek-
tere hverandres stasteder.

Viggo Mohr: Biotekno-
loginemndas saker er
sterkt preget av et politisk
landskap. Det er i den
sammenheng viktig & gi

rad og klargjore nettopp
landskapet. Det blir til
syvende og sist et spors-
mal om tillit til den faglige
kompetansen og den fag-
lige basis pa savel naturvi-
tenskapelig som
samfunnsvitenskaplig
grunn. Jeg tror at Biotek-
nologinemnda har greid
dette, etter 4 ha betraktet
den fra sidelinjen siden jeg
gikk av som nemndsleder
11993 for & ga over i
stilling som omradedirek-
tor i Norges Forskingsrad.
Jeg tror derfor at jeg har
kunnet observere den pa
en rimelig noytral mate.
Werner Christie: Jeg er
enig i det som er sagt. Jeg
skrev i sin tid boken “Poli-
tikk og fag - pd samme
lag?”, med et sporsmals-
tegn etter tittelen. Her
droftet jeg forutsetninger
for en faglig basert poli-
tikk i helsetjenesten. Vi ma
bygge pa en virkelighets-
beskrivelse som stemmer
med det beste innen faget
for a klargjere problem-
stillingene. Deretter ma vi
gjennom samfunnsdebatt
og politiske prosesser
bygge pa de verdimessige
argumentene og perspekti-
vene. Det viktigste er ikke

konsensus, men bredden
i perspektivene. Gamle
etiske kategorier eller pro-
blemstillinger er ikke til-
strekkelige lenger. Noen
enkle premisser vi kunne
ta utgangspunkt i for gjel-
der ikke lenger. Et eksem-
pel er utsagnet “mennes-
ket er helt og udelelig”.
Det ser vi jo ikke er
tilfelle i var moderne
medisin, hvor skillelinjene
for fodsel og ded er i ferd
med 4 viskes ut. Jeg mener
at vi ma ha et oye for det
politiske perspektiv, men
partipolitikk ma nemnda
ikke involvere seg i.
Torleiv Ole Rognum:
Det er en pedagogisk
utfordring & na frem: til
vare politikere og opini-
onen generelt, selv om
de ikke har tid og mulig-
heter til 4 lese store bak-
grunnsdokumenter. Opp-
gaven bestédr i a legge
frem faglig vanskelig til-
gjengelige saker pa en kor-
rekt og samtidig forstaelig
mate som fokuserer pa de
samfunnsmessige og etiske
sider. Man ma respektere
at politikere er travle slik
at nemndas svar passer
inn i deres tidsrammer. En
“bedreviterholdning” fordi

politikere og folk flest ikke
kjenner alle vére fagut-
trykk og alle detaljer i et
vanskelig stoff er upas-
sende.

Utfordringer fremover
Julie Skjeeraasen: Jeg vil
peke pa at nemnda har

en stor utfordring med a
fa til en skikkelig debatt
fordi dette stoffet er van-
skelig. Det er viktig & fa ut
informasjon. Eurobarome-
teret viser at kunnskap er
viktig, men at den gamle
myten om at kunnskap gir
postive holdninger til bio-
teknologi ikke ser ut til &
veere riktig.

Viggo Mohr: Forskere
trodde at desto mer infor-
masjon til allmennheten,
desto mer positiv ville
man bli til genteknologien.
Et middel til & fa ekt opp-
merksombhet og interesse
rundt temaet er a synlig-
gjore at det er ikke sd van-
skelig & fa til en slagkraftig
argumentasjon. Dette har
lekfolkskonferanser vist.

Torleiv Ole Rognum:
Personlig har jeg reagert
litt nar enkelte eksperter
harselerer over folk som
for eksempel ikke vil ha
genmodifiserte tomater
fordi de ikke tor & “spise
gener.” Disse forskerne
inntar en ovenfra-og-
ned-holdning som minner
om tidligere tiders opplys-
ningsoptimister med slag-
ordet: “som solen er for
den moerke muld - slik er
sann opplysning for mul-
dens frender.” Ekspertene
ber veere mer ydmyke.
Blant annet har nettopp
lekfolkskonferansene vist
at vi har mett et “myndig
lekfolk.”

Werner Christie: Lek-
folkskonferansen er ogsa
viktig i en demokratisk
prosess, der vi har offent-



lige samtaler ut i fra vart
verdigrunnlag. Vi ma ha
mer tid til en storre sam-
tale og sterre diskusjoner.
Her er det interessant a
merke seg at gode debatt-
programmer pd TV ser ut
til & ha appell fremdeles.

Julie Skjeeraasen: I til-
legg vil jeg papeke at det
er viktig at vi satser pa
skolen.

Werner Christie: Ja, det
vil jeg gjerne folge opp.
Allmenndannelse og fak-
tagrunnlaget ma vi skaffe
den kommende genera-
sjon. Hvis ikke vil de opp-
leve at de har et handikap
i samfunnet. Jeg ensker at
vi ma fa til godt informa-
sjonsmateriale, og det er
faktisk gledelig 4 se at
leerebokene for den videre-
géende skole er sveert gode
pa dette omradet.

Mangel pa kunnskap
er ikke forklaringen pa
uenighet om bioteknologi.
Debatten i EU blir i USA
fremhevet som gammel-
dags, lite orientert mot nye
teknologier. Dette er det
ikke dekning for, og det
hevdes paradoksalt nok
fra et land der blant annet
staten Kansas har vedtatt
at kreasjonisme skal
undervises pa skolene og
likestilles darwinismen.

Torleiv Ole Rognum:
Formalsparagrafen til bio-
teknologiloven blir misun-
net oss av parlamentari-
kere i andre land. Jeg vil
sitere: “Formalet er at bio-
teknologien skal veere til
det beste for mennesker i
et samfunn der det er plass
til alle”. I denne vurde-
ringen skal vi legge vare
vestlige verdier til grunn.
Jeg tror at vi i &rene som
kommer vil se en skarpere
konflikt mellom verdi-
grunnlaget i vart samfunn
og de muligheter som tek-

nologien kan gi oss. Vare
verdier vil bli satt pa en
storre prove. I dette arbei-
det vil det veere viktig

at Bioteknologinemnda er
representativ. Jeg vil sterkt
papeke at det er viktig

at nemnda er selvstendig
og at medlemmene har sin
integritet.

Utviklingen i biomedi-
sin som f. eks. terapeutisk
kloning utfordrer de tra-
disjonelle vestlige verdier,
som at mennesket alltid
ma veere et mal i seg selv
og aldri kan betraktes som
bare et middel. Dette er
verdidebatt pa dypt vann.
Fra sidelinjen har jeg regis-
trert at dette har veert en
sveert vanskelig sak for
nemnda. Den er neppe
ferdig med terapeutisk
kloning og de scenarier
som felger i denne teknik-
kens fotefar!

Men det er betydelige
omrader innen biotekno-
logi og genteknologi som
er etisk mindre kontrover-
sielle, men der nemnda har
en oppgave med a bevisst-
gjore opinion og beslut-
ningstakere. Cyclosporin
A, soppen fra Hardanger-
vidda som har revolusjo-
nert transplantasjonsmedi-
sinen, er en pdminnelse
om at Norge trolig har
store og uutnyttede ressur-
ser som kan komme hele
menneskeheten til gode.
Vi trenger sért en intel-
ligensindustri som kan
gjore oss i stand til & nyt-
tiggjore vare naturressur-
ser og skape grunnlag for
et neeringsliv etter ”olje-
eraen”. Etter mitt syn har
nemnda nettopp pa dette
omradet en samfunnsmes-
sig oppgave med a bevisst-
gjore bade det politiske
milje og neeringslivet til
"benytte den beleilige tid.”

Julie Skjeeraasen: Jeg

ser en utfordring for Bio-
teknologinemnda i a fa all-
mennheten, departemen-
tene og Stortinget i tale.
Arbeidet er viktig fordi
vi trenger en saklig belys-
ning av disse viktige tek-
nologiske og verdimessige
sakene. De forskjellige
standpunkter m4 komme
frem slik at bade de posi-
tive og negative sidene blir
fremhevet. I denne sam-
menheng ma ikke debat-
ten bli behersket av enkelt-
grupper. I stedet ma alle
personer ta ansvaret for
a analysere de etiske og
religiose synspunktene.
Hovedproblemet er at
arbeidet med opplysning
mot folket gjerne nar en
begrenset andel av folket,
nemlig dem som er opp-
lyst fra for av og interes-
sert i temaet. Viktige vir-
kemidler blir derfor bladet
Genialt og ikke minst TV.
Viggo Mohr: Ideen og
konseptet i Bioteknologi-
nemnda er sveert viktig.
Stortinget onsket Biotek-
nologinemnda, og oppret-
telsen av nemnda ble ved-
tatt den 2. juni i 1989.
Mange var skeptiske til
etableringen av Biotekno-
loginemnda fordi de var
redd den skulle bli et red-
skap for de restriktive. Bio-
teknologinemnda har der-
imot forsvart sin beretti-
gelse og fint handtert sitt
mandat og hatt en stor
bredde i sine debatter, og i
sin sammensetning. Norge
har en befolkning som er
skeptisk til bioteknologi i
henhold til Eurobaromete-
ret. Nar jeg ser tilbake,
synes jeg det har vert
riktig med denne skepsi-
sen, bade innen medisin
og nar det gjelder vur-
dering av sikkerhet for
helse og milje. Men jeg
er samtidig redd for at
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var norske holdning ogsa
kan ha bidratt til at vi

ikke har lagt til rette for
mer neeringsutvikling. Bio-
teknologi representerer
enorme muligheter innen-
for neerings- og industriut-
vikling. Kanskje har denne
litt skeptiske holdningen
og tilbakeholdenheten for
bioteknologi ogsa virket
dempende pa andre omra-
der der man ikke ned-
vendigyvis ser at den har
verken helsemessige eller
miljemessige konsekven-
ser. Vi kan naermest kalle
det en slags smitteeffekt.
Denne tilbakeholdenheten
ma ikke prege var menta-
litet slik at vi ikke tenker
mer kreativt og tar tak i de
mulighetene som ligger i
bioteknologien i tiden som
kommer.

Nemndslederne ble intervjuet
18.12.2001 av Sissel Rogne
og Casper Linnestad.
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