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GENSAXAR OCH ETIK

Anvdndningen av gensaxar vdcker etiska fragestdllningar. Har vi ratt att
fordndra det mdnskliga genomet och i vilket syfte? Vad dr det vi vinner
eller forlorar pa att gora en fordndring — och pa att lata bli?
Lds om #
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TEXT: Michael Lévtrup, utredningssekreterare, och Nils-Eric Sahlin, professor i medicinsk etik
och sakkunnig, bada vid Statens medicinsk-etiska rad, michael.lovtrup@regeringskansliet.se
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Tekniker for att redigera arvsmassa har
funnits i ett antal decennier. Innan

den Nobelprisbelonade CRISPR-tekniken utveckla-
des behovde dock en ny "gensax” tillverkas for varje
specifik férindring, vilket gjorde genredigering till
en dyr och tidskrivande process. Tack vare CRISPR
— dir man bara byter ut den RNA-string som styr
saxen mot sitt mal — har genredigering blivit ndgot
som vem som helst med grundliggande kunskaper i
biologi kan utféra.

Manga mojligheter

DNA finns hos alla levande organismer, och CRISPR-
tekniken kan anvindas pa allt frén virus till méinniskor.
Den potentiella nyttan med genredigering ir stor. Djur
och grédor kan goras mer motstandskraftiga mot till
exempel sjukdomar eller f3 ett bittre niringsinnehall,
bekidmpning av skadedjur och smittimnen kan bli ef-
fektivare, produktionsmetoder inom industrin mer
miljévinliga — for att bara namna nigra f3 exempel.
Nir det giller mianniskor finns det stora for-
hoppningar om att s kallad somatisk genredigering
(redigering i kroppsceller, dir férandringarna inte
gér i arv) kommer att kunna anvindas for att fo-
rebygga och behandla sivil cancer och andra folk-
sjukdomar som svéra sillsynta sjukdomar. Lovande
resultat har redan rapporterats fran kliniska studier.

UNGDOMSDIALOG OM
GENREDIGERING

| oktober 2022 anordnade Statens medicinsk-etiska
rad i samarbete med Svenskt ndtverk fér information
kring fosterdiagnostik (Snif) samtal dar ett hundratal
gymnasieelever diskuterade fosterdiagnostik och
preimplantatorisk genetisk testning (PGT). Lds om
elevernas tankar och ta del av diskussionsunderlaget
pa Smers webbplats: smerse/2022/10/24/ungdoms-
dialog-om-fosterdiagnostik-och-pgt

For vissa som 6nskar f3 barn finns det en stor risk

att ett genetiskt beslaktat barn far en allvarlig arftlig
sjukdom. Andra kan inte f4 genetiskt besliktade barn
pa grund av mutationer som gor att de inte kan pro-
ducera fungerande kénsceller. Arftlig genredigering
skulle kunna ge blivande forildrar som inte kan f&
hjilp med dagens fertilitetsmetoder 6kade méjlighe-
ter till foraldraskap i enlighet med deras 6nskemal.

[ princip skulle bade somatisk och irftlig genre-
digering ocksd kunna anvindas for att dstadkomma
forandringar utan medicinskt syfte (sa kallad enhan-
cement). Forindringar som péverkar sinnelag, sociala
formagor eller forutsittningarna for att uppné olika
livsmal skulle kunna bidra till 6kad livskvalitet och
storre mojlighet for individen att leva sitt liv i enlig-
het med sina 6nskemal och virderingar.

Potentiella risker

Redigering av det minskliga genomet har alltsé po-
tential att frimja viarden som hilsa och livskvalitet.
Men tillimpningen av tekniken p& minskliga celler
innebir ocksé risker. Till exempel kan vi oavsiktligt
raka forindra arvsmassan pé ett sitt som vi inte 6ns-
kar. Det kan handla om "fel” férindringar pé "ritt”
plats i arvsmassan (on target) eller forindringar pa
andra stillen i arvsmassan dn den plats som man vill
forandra (off target). Metoderna for att dstadkomma
forandringar i arvsmassan blir dock alltmer precisa,
s& dessa risker kanske kan bli méjliga att undvika
inom en relativt snar framtid. En typ av risk som
kan vara svérare att komma ifrin har att géra med
att vi fortfarande saknar mycket kunskap kring olika
geners funktion och hur de samverkar med andra
gener och icke-genetiska faktorer. Det vi vet ir att
enskilda gener ofta paverkar organismen pa manga
olika sitt, vilket gor att det finns en pétaglig risk att
en genforiandring ger fler effekter in de avsedda.
Andra risker kan sigas handla mer om det gen-
forandrade samhillet in om den genférindrade in-
dividen. Vad hinder med toleransen mot personer
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som avviker frdn en viss norm som for tillfallet giller
i ett samhille om det blir méjligt att férindra ménsk-
liga egenskaper? Kommer de som inte lever upp till
idealen att kdnna press att genomga "forbattrande”
behandlingar? Hur paverkas solidariteten i samhal-
let om sjukdom och funktionsnedsittning inte lingre
uppfattas som beroende av faktorer bortom vér kon-
troll? En risk som det pekats pa ir att minniskor som
bir pa genvarianter som orsakar sjukdom bérjar upp-
fattas som "genetiskt defekta”, i behov av "korrige-
ring” — att mindre kraft laggs pa att anpassa samhallet
till mianniskor med olika forutsittningar, och mer pa
att anpassa minniskor till samhillet.

Man kan ocks3 stilla sig frigan vad som hinder
om tekniken bara blir tillginglig for de som kan be-
tala ur egen ficka. Kan gentekniken komma att for-
stirka redan existerande socioekonomiska klyftor?

Forandringar som drvs

Savil risker som nyttor kan i ménga fall vara de-
samma oavsett om vi talar om somatisk eller irftlig
genredigering. Det finns dock skillnader som gor att
arftlig genredigering vicker sirskilda fragor. Arftlig
genredigering innebir att vi i ndgon mén omformar
vér arts biologiska framtid. De finns de som menar
att detta utgor den yttersta formen av minskligt
overmod, ett 6verskridande av grinser som ir oss
satta antingen av Gud eller naturen. Andra varnar
for konsekvenserna av att dndra i nigot som finjus-
terats av evolutionen under armiljoner.

En annan skillnad ir att det vid somatisk genre-
digering finns en existerande individ som vi utfér
ingreppet pa, medan det vid irftlig genredigering
skapas en helt ny individ som inte skulle ha existe-
rat om forildrarna valt en annan reproduktiv me-
tod — eller avstétt fran att skaffa barn. Det betyder
att det vid irftlig genredigering ir omojligt att f3
ett samtycke frén den genredigerade individen och
att ndgon — vanligtvis forildrarna, men potentiellt
dven samhillet — bestimmer 6ver en annan min-
niskas genetiska egenskaper. Fér somliga strider det
mot den ritt vi alla har att bli respekterade for den
vi dr och riskerar att leda till instrumentalisering
av barnet — att det blir ett medel for att forverkliga
forildrarnas mal. Andra menar att férindringar som
gagnar barnet oavsett vilken livsbana det viljer, ex-
empelvis forandringar som ger bittre hilsa, dr etiskt
acceptabla. Det anses diremot inte okej enligt de
flesta att "designa” barn for specifika uppgifter.

Det ir inte svirt att forestilla sig hur redigering
av det minskliga genomet kan komma att omforma
véra livsvillkor och vart samhille, pa gott och ont.
Hur sannolika de olika scenarierna ir, dr diremot
svérare att bedoma. Detta vicker ytterligare en vik-
tig etisk frdga: Hur ska vi hantera den osikerhet som
finns? Vilka framtida risker r vi beredda att ta for att
uppni en potentiell nytta for individ och samhille?

STATENS MEDICINSK-
ETISKA RAD

Statens medicinsk-etiska rad (Smer) bildades 1985
och ar regeringens och riksdagens radgivande organ i
medicinsk-etiska fragor: Radet bestar av politiker och
sakkunniga och har till uppgift att analysera medi-
cinsk-etiska fragor ur ett dvergripande samhallsper-
spektiv. Radet ska sarskilt bedéma konsekvenserna
for manniskovardet och den manskliga integriteten

i samband med medicinsk forskning, diagnostik och
behandling. Radet publicerade varen 2022 en rap-
port om genredigering av det manskliga genomet,
savdl somatisk som arftlig (smerse/2022/03/31/
redigering-av-det-manskliga-genomet). Artikeln ar
baserad pa den etiska analys som gors i rapporten.

NYTT REGELVERK OM GEN-
MODIFIERADE GRODOR

[ 'juli 2018 faststdllde EU-domstolen att genomredigera-
de grédor ska omfattas av EU:s GMO-lagstiftning, vilken
forhindrar kommersiell odling av genomredigerade gro-
dor i EU. EU-kommissionen har sedan dess, pa uppdrag
av EU:s ministerrad, studerat konsekvenserna av domen
och tagit initiativ till att revidera GMO-lagstiftningen.

Ett nytt lagstiftningsforslag forvantas komma under juni
2023, da Sverige ar ordférande i ministerradet. | en sa
kallad policy brief fran SLU Future Food, ligger Jens
Sundstrém, universitetslektor vid institutionen for
vaxtbiologi vid SLU, fram rekommendationer; for att
gensaxar ska kunna komma till nytta pa olika satt:

1. Tillat genomredigerade grodor i EU
Genomredigerade grodor framtagna med gensaxar
bér undantas fran reglering, pa samma sdtt som
man tidigare undantagit slumpmdssiga mutations-
tekniker fran lagstiftningen.

2. Fokusera pa grodors egenskaper
Ndr beslutsfattare ska avgéra vilka grédor lantbru-
kare i EU far odla pd sina dkrar, dr det grédornas
egenskaper som bor vara relevanta for bedémning,
inte vilken teknik véxtforddlaren anvdnt for att ta
fram egenskaperna.

3. Vdg risker mot nytta i bedomningen av grodor
Nér grédor ska genomgd provning for att bli godkédnda
pd den europeiska marknaden bér bedém-
ningen gdras utifrdn bdde riskerna och nyttan
med véxtsorterna.

Policy briefen finns pa SLU:s webbplats: www.
slu.se/centrumbildningar-och-projekt/future-
food/publikationer/policy-briefs/gensaxen

Kungl.Vetenskapsakademien (KVA) har
gett ut en ny skrift i serien Vetenskapen
sdger, om genmodifierade vaxter. Denna
och fler puldrvetenskapliga resurser
finns pa webbplatsen kva.se/vetenskap-
i-samhallet/popularvetenskap.

© Nationellt resurscentrum for biologiundervisning * BI-LAGAN nr 1 2023 * www.bioresurs.uu.se



https://smer.se/2022/03/31/redigering-av-det-manskliga-genomet/
https://www.slu.se/centrumbildningar-och-projekt/futurefood/publikationer/policy-briefs/gensaxen
https://www.kva.se/vetenskap-i-samhallet/popularvetenskap/

