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Genetisk forandring av agg: Kan karnoverforing tillatas for att bota
mitokondriella sjukdomar?

”Genterapi pa konsceller — forsta steget?

Kan karnoverforing tillatas for att bota mitokondriella sjukdomar?”

Seminarium onsdagen den 20 mars 2002 kl. 9.00-12 arrangerat av SMER och Vetenskapsradets arbetsgrupp for
forskningsetik inom Amnesradet medicin

Inledning
Gisela Dahlquist, professor i pediatrik i Umea och ordférande i arbetsgruppen for forskningsetik inom
Amnesradet medicin, halsade valkommen och redogjorde kort for bakgrunden till det gemensamma seminariet.

Vilka sjukdomstillstand talar vi om?

Docent Mar Tulinius vid Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg redogjorde for sjukdomstillstanden utifran sina
kliniska erfarenheter av mitokondriellt nedarvda sjukdomar hos barn.

Dessa sjukdomar kan leda till mycket svara sjukdomstillstand, lidande och fortidig déd hos barn. Sjukdomen
kommer fran modern och beror pa att &ggcellens cytoplasma innehaller muterat, sjukdomsframkallande
mitokondrie-DNA (mtDNA). Pa grund av detta ar cellernas energiférsorjning stord, vilket i princip kan drabba alla
kroppens celler. Symptomen ar darfér mangskiftande och ofta svara. Hos en och samma individ kan olika
vavnadstyper och organ vara olika drabbade, och symptomen kan aven variera 6ver tid. Centrala nervsystemet
och skelettmuskler tycks sarskilt kansliga. Sjukdomarna ar obotliga, men diagnos gor det mdjligt att ligga steget
fore i att hantera symptom och komplikationer.

Vad innebér kédrnéverféring?

Jan Wahlstrom, professor i klinisk genetik och sakkunnig i SMER, redogjorde for hur den aktuella
karndverforingen skulle ga till rent tekniskt. Aggcellens kérna fran en kvinna med skadade mitokondrier satts in i
ett &gg utan karna fran en frisk kvinna. Det nyskapade agget har alltsa cytoplasma med friska mitokondrier. Efter
denna "karntransplantation” befruktas &gget in vitro med spermier fran den tilltdnkta fadern (den sjuka kvinnans
partner).

Vad séger lagen?

Elisabeth Rynning, docent i offentligratt och sakkunnig i SMER, lyfte fram de rattsliga aspekter som finns att
beakta da man diskuterar fragan om karnéverforing for att bota mitokondriella sjukdomar. Elisabeth redogjorde for
gallande svensk lagstiftning, de internationellrattsliga férhallandena och vad som galler i vara grannlander.
Nuvarande svensk lagstiftning reser inte nagra definitiva hinder for att genomfora sjalva karntransplantationen —
bara man inte sedan befruktar det genetiskt forandrade &gget. Det vore saledes tillatet att studera
karndéverféringstekniken som sadan, men vill man ga langre kravs lagéndringar och en framtida reservation mot
Europaradskonventionens artiklar 13 och 18.

Barnets bésta i frimsta rummet

BO Lena Nyberg inledde med att lyfta fram hdrnpelarna i Barnkonvention, enligt vilkken barnet ska skyddas mot
diskriminering, barnets basta ska sattas i framsta rummet, barnet har ratt till liv och utveckling och ratt att fa géra
sig hort. En ytterligare aspekt ar att barnet har ratt till basta méjliga sjukvard. BO papekade att Barnkonventionen
galler alla barn i aldrarna 0—18 ar, det vill sdga de barn som redan ar fodda. Da man talar om planerade och
ofédda barn ar konventionens inte sjalvklart tilldmpbar. Med denna reservation lyfte BO fram nagra punkter som
det finns skal att beakta.

- Barnet har ratt till sitt eget ursprung. Vi vet att endast en minoritet foraldrar som fatt barn efter givarinsemination
har berattat detta for sina barn (enligt Socialstyrelsens kartlaggning). Vid en karntransplantation skulle barnet ha
tva modrar och en far. Hur far barnet kdnnedom om detta sitt ursprung? Ska det regleras, och i sa fall hur?

- Finns det medicinska nackdelar? Kan den typ av manipulering som karntransplantation innebar leda till
langsiktiga belastningar fér barnet?

- Innebar karntransplantation en diskriminering av det barn som skulle ha fétts — och av redan fédda barn med
denna sjukdomsbild?

- Har man réatten att valja bort barn?

BO avslutade med att saga att detta ar starten av ett arbete vars slutpunkt inte gar att faststalla idag.

Etiska aspekter pa kdrnéverféring for att bota mitokondriella sjukdomar

Anders Nordgren, docent i etik och forskare vid enheten for biomedicinsk etik, Institutionen fér folkhalso- och
vardvetenskap, Uppsala universitet, redogjorde for de etiska argumenten for respektive mot att tillata
karndverforing for att bota mitokondriella sjukdomar.

Sammanfattande etisk analys



Fore den allmanna diskussionen lyfte Géran Hermerén, professor i etik och sakkunnig i SMER, fram néagra fragor
som bor finnas med i den fortsatta diskussionen och etiska analysen.

- Vad behover vi veta for att ta stallning?

- Vet vi vad vi staller till med?

- Hur viktigt &r det att vara genetiskt slakt med sina barn?

- Vilka alternativ finns?

- Vem gor varderingen?

Goran Hermerén férordade att forsiktighetsprincipen bor hallas hogt, och att tydliga villkor bor stéllas pa den
forskning som man ger klartecken for.

Diskussion
Diskussionen berodrde bl.a. féljande teman:

- Vilka @r de medicinska riskerna for de blivande barnen?

Den narmast forestaende forskningen kommer att vara inriktad pa hur manipulationen paverkar aggen; forst
darefter kan det bli aktuellt med kliniska forsok.

Det ar viktigt att skaffa sig ytterligare kunskap om riskerna innan man gar vidare.

- Vem donerar dggen?
Det finns en potentiellt stor efterfragan pa manskliga 8gg, inte minst om teknikerna for terapeutisk kloning blir
framgangsrika. Hur ska vi hantera den och undvika etiska évertramp?

- Steg for steg
Man maste vara tydlig i hur man definierar det nésta steg man ar bredd att lata forskningen ta, och vilka villkor
man staller.

- Lagstiftningen
Lagstiftningsprocessen ar ett trogt instrument. Da lagen kan tendera att slépa efter, kan man behéva andra
regleringsformer och kontrollsystem.

Avslutning

Daniel Tarschys, professor i statsvetenskap och ordférande i SMER, avrundade med att tacka for ett mycket
givande seminarium. Han var ordférande i Socialutskottet vid inférandet av lagen (1991:115) om atgarder i
forsknings- eller behandlingssyfte med befruktade agg fran manniska, och generalsekreterare i Europaradet vid
undertecknandet av Europaradskonventionen om de manskliga rattigheterna och biomedicin (1997). Lagen
(1991:115) och Europaradskonventionen kan idag kritiseras for att inte vara tillrackligt framsynta i sina
formuleringar. Men, paminde Daniel Tarcshys, en del av de évervaganden som legat till grund for lagens och
konventionens utformning kan dga samma giltighet dven idag. Vi maste dock préva argumenten pa nytt i ljuset av
de nya mojligheter som dagens kunskapslage erbjuder.
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