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BIOSAMS arbejde siden efterdret 2001 >

Malrettet avl blandt husdyr. Plastikkirurgi og hu-
mgrpiller til mennesker. Hvor langt vil vi ga for at
andre menneskers og dyrs normale egenskaber?
Biobanker med biologiske prgver fra mennesker
rummer en guldgrube af viden for forskning og me-
dicinalindustri. Er individets integritet tilstraekke-
ligt beskyttet i lovgivningen?

Forskere gnsker at klone voksne stamceller til tera-
peutiske formal. Er der behov for politisk at revur-
dere Folketingets dagsordensvedtagelse vedr. klo-
ning af 22. maj 1997?

Siden efterdret 2001 har det koordinerende organ
BIOSAM behandlet en raekke vaesentlige biotekno-
logiske spgrgsmal —pa interne seminarer, pa hgrin-
ger, pa BioForum- konferencer og i dette nyheds-
brev. Denne beretning forteeller i kort form om BIO-
SAMs hidtidige aktiviteter siden BIOSAMs trearige
handlingsplan blev sat i veerk i efteraret 2001.

BIOSAMs sekretariat

1ologirddet

GENNEMF@RTE KONKRETE AKTIVITETER:

Folketingets fremtidspanel om den bioetiske
udfordring:

BIOSAMs formal med fremtidspanelet er at assistere
Folketingets medlemmer i deres stillingtagen til ti-
dens store, bioetiske spprgsmal. Dette skal ske dels
gennem formidling af viden om udviklingen af de
nye teknikker og dels gennem fremleeggelse af de
juridiske og etiske aspekter og problemstillinger, der
knytter sig til anvendelsen af de enkelte teknikker.
Det er hensigten, at fremtidspanelet skal udggre et
flerarigt projekt, hvor der afholdes 2-3 seminarer ar-
ligt. De enkelte seminarer skal omhandle teknologi-
er, som det ma forventes, at der bliver behov for at
lovgive om. Programmet for forlgbet udformes un-
dervejs med henblik p4 at sikre den stgrst mulige re-
levans for lovgivningsarbejdet.

Der er blandt Folketingets medlemmer udpeget 20
deltagere til fremtidspanelet fra alle partier i Folke-
tinget. Desuden er der nedsat en styregruppe besta-
ende af fire folketingsmedlemmer, som sammen
med repzesentanter fra Det Etiske Rad og radets se-

kretariat planlaegger og koordinerer de enkelte ar-
rangementer.

Ved panelets to fprste seminarer, der begge afholdes
12003, deltager eksperter, der kan fremleegge og
diskutere henholdsvis de tekniske, juridiske, etiske
og eventuelt politiske aspekter, der knytter sig til
anvendelsen af de enkelte teknologier. Men herud-
over er det vigtigt, at folketingsmedlemmerne pa
seminarerne kan drgfte problemstillingerne bade
med eksperterne og internt.

Det fprste seminar afholdes den 7. maj 2003. Semi-
naret omhandler de etiske aspekter ved anvendel-
sen af preeimplantationsdiagnostik (frasortering af
befrugtede seg med ugnskede sygdomsgener ved
kunstig befrugtning). Det ma forventes, at der bliver
behov for en lovgivningsmaessig regulering pé dette
omrade i fremtiden, eftersom metoden for gjeblik-
ket anvendes pé forspgsbasis.

Det andet seminar forventes afholdt den 8. oktober
2003. Dette seminar kommer til at omhandle de eti-
ske problemer i forbindelse med patent pad menne-
sker, herunder patentering af menneskets gener og
stamceller. Der er sa store etiske og lovgivnings-


http://www.biosam.dk/biosam/fremtidspanel/aktiviteter.php
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maessige problemer forbundet med denne form for
patentering, at problemstillingen ma forventes at
blive sat pd den internationale dagsorden de kom-
mende &r.

Det er Det Etiske Rad der, pa vegne af BIOSAM, se-
kretariatsbetjener fremtidspanelet i dets arbejde.

Om BIOSAM

BIOSAM er et permanent samarbejdsforum
om etiske spgrgsmal knyttet til bioteknologi
mellem fglgende eksisterende rdd: Den Cen-
trale Videnskabsetiske Komité, Det Etiske
Rad, Dyreetisk Rad, Dyreforsggstilsynet, samt
Teknologiradet. Sidstneevnte varetager BIO-
SAMs sekretariat.

BIOSAM har samarbejdet siden 1998 og skal
sikre &benhed og information til Folketinget,
regeringen og offentligheden om den biotek-
nologiske forskning og om anvendelse af bio-
teknologi.

BIOSAM blev i efteraret 2001 styrket via en
tre-arig handlingsplan med sigte pa at for-
midle forskning og viden til Folketingets
medlemmer, sa alle far grundlag for at debat-
tere og tage beslutninger om tveergdende
emner inden for bioteknologi. Malet er ogsé
at imgdekomme behovet for stprre vidensde-
ling og koordinering blandt ministerier samt
andre offentlige instanser med opgaver pa
bioteknologiomradet.

Gennemfgrelsen af de aktiviteter som BIO-
SAM beslutter at sette i gang bliver konkret
varetaget af et eller flere af rddene i samar-
bejde pa vegne af BIOSAM. Ofte vaelger rade-
ne i BIOSAM at iveerksaette aktiviteter i eget
regi med sammenhzeng til BIOSAMs arbejde,
fx for at fplge op. Laes mere om de enkelte ak-
tiviteter pd BIOSAMs hjemmeside biosam.dk.
Udover de naevnte aktiviteter medvirker
BIOSAM i blandt andet BioTIKs arbejde —i
BioTIKs Fglgegruppe, ved mgder i BioTIKs
task force med henblik pé gensidig oriente-
ring om aktiviteter og har desuden bidraget
til indholdet i BioTIK-portalen ved dens etab-
lering.

BIOSAMs regnskab er en selvstaendig del af
Teknologiradets regnskab og kan ses f.eks. i
Teknolologirddets arsberetning

BioForum-konferencer:

Det generelle formal for de halvarlige BioForum-
konferencer er at sikre vidensdeling mellem iszer of-
fentlige aktgrer pa bioteknologiomradet, heriblandt
folketingets medlemmer. P3 konferencen praesente-
res og debatteres et tveergdende emne inden for bio-
teknologien. De op imod 200 deltagere udggres af en
relativt fast kreds af inviterede, kaldet BioForum, si
konferencerne kan vaere et faelles tilbagevendende
samlingspunkt for aktprerne. Herudover inviteres

relevante personer/miljper i forhold til det konkrete
emne, samt pressen.

November 2002: Forbedringer af dyr og menne-
sker?

Med de nye genteknikker kommer debatten om vi
pa samme made som inden for dyreavlen kan lave
om pa mennesker. I dag accepteres visse sendringer
af menneskets normalegenskaber — plastickirurgi,
koncentrationsfremmende og humgrregulerende
medicin, valg af seeddonorer udfra egenskaber etc.
Hvor langt skal vi acceptere at gd med hensyn til
@ndringer af menneskers og dyrs normalegenska-
ber? Om genetiske og farmakologiske andringer af
normalegenskaber, om teknikker der kan friggre os
for naturens begreensninger, sammenhaenge mel-
lem hvad vi ger pa dyre- og menneskeomraderne.

BioForum-konferencen blev afholdt den 19. novem-
ber 2002 i Nationalmuseets festsal, Kgbenhavn. Ar-

rangeret for BIOSAM af Det Etiske Rad og Dyreetisk

Rad.

September 2002: Beredygtig bioteknologi efter
verdenstopmgdet

Om hvorvidt bioteknologi reelt kan bidrage til gko-
nomisk fremgang og fedevareforsyning i de fattig-
ste lande som opfglgning pa verdenstopmgdet i Jo-
hannesburg. Er det den teknologiske vej, der giver
resultater eller den gkonomiske vej? Hvad vil et
bredere princip om baeredygtighed kunne betyde
inden for bioteknologi? Hvordan ser en global an-
vendelse af bioteknologi ud, hvis den skal ske udfra
en afvejning af forhold som miljg, tredje verdens
markedsadgang, forholdet rig/fattig, ejendomsfor-
hold/patenter, teknologioverfprsel m.m.?

BioForum-konferencen blev afholdt den 24. sep-
tember 2002 pa Axelborg, Kpbenhavn (flyttet fra
2001). Arrangeret for BIOSAM af Teknologiradet.

April 2002: "Brug af genetiske test uden for sund-
hedssektoren”

Om hvad genetiske tests kan i dag, mulige udvik-
lingstendenser, erfaringer fra udlandet, geeldende
regler, dansk lovgivning og internationale konven-
tioner, mulig brug af gentest ved jobanszettelse og
forsikringstegning, markedet for gentests uden for
sundhedssektoren, internetmarkedet, etiske og poli-
tiske implikationer nu og fremover, behov for re-
geleendringer som fplge af den teknologiske udvik-
ling?

BioForum-konferencen blev afholdt den 11. april
2002 i Landstingssalen, Christiansborg, Kgbenhavn.
Arrangeret for BIOSAM af Det Etiske Rad, Den Cen-
trale Videnskabsetiske Komité og Teknologiradet.

rad og Komiteer

BIOSAM udgpres af

repraesentanter for

BIOSAMs sekretariat

sirddet

Teknologiradet


http://www.biosam.dk/biosam/bioforum/program-19-nov.php
http://www.biosam.dk/biosam/bioforum/program-24-sep.php
http://www.etiskraad.dk/
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Folketingshgring:
Oktober 2002: Biobanker. Biobankers samlinger af
vaev, blod og andre biologiske prgver fra mennesker
rummer megen viden for forskning og medicinalin-
dustri. Ved at sammenholde arvelige faktorer med
oplysninger om livsstil og miljgpavirkning hos en
befolkningsgruppe kan man afdaekke arsager til
nogle af de store folkesygdomme. Den viden kan
veere ngglen til at udvikle nye behandlingsformer
og skraeddersy medicin. Om anvendelse, sundheds-
maessige perspektiver, interesser og rettigheder
samt eventuelle behov for fremtidig regulering af
humanbiologiske biobanker.

Hgringen blev afholdt for Folketingets Udvalg for
Videnskab og Teknologi, Sundhedsudvalget og Ud-
valget vedr. Det Etiske Rad den 2. oktober 2002 i
Landstingssalen, Christiansborg, Kgbenhavn. Ar-
rangeret for BIOSAM af Det Etiske Rad og Teknologi-
radet.

BIOSAMs koordineringsforum

To gange arligt: BIOSAMs koordineringsmgder er
halvarlige mgder med deltagelse af BIOSAM, mini-
sterier samt andre offentlige instanser med opgaver
pa bioteknologiomradet. Mgderne har til formal at
orientere gensidigt om aktiviteter og problemstil-
linger hos den enkelte aktgr, som kan veere af feelles
interesse, med henblik pa samspil og aftalt koordi-
nering. Den faste deltagerkreds bidrager derudover
med idéer til emner, BIOSAM kan tage op ved. fx
BioForum-konferencer, i nyhedsbrevet BIOSAM In-
formerer etc.

Emner, der har veeret taget op til seerlig drgftelse via
opleaeg fra deltagere i kredsen eller af indbudte op-
leegsholdere, er:

Om behovet for politisk at revurdere Folketingets
dagsordensvedtagelse vedr. kloning af 22. maj
1997 begrundet i den hastige udvikling p& omréadet
siden da, hvor opmarksomheden nu fokuseres pa
human stamcelleforskning. Omradet er stadig regu-
leret af denne vedtagelse, med den opbremsning der
fandt sted dengang, hvilket har begraenset forsk-
ningen bl.a. i forhold til kloning pa voksne stamcel-
ler til terapeutiske formal.

Om behov for et etisk system pa plante- og fodeva-
reomradet med parallel til det humane omréde,
hvor der kan foretages etiske, samfundsmaessige
vurderinger i forhold til forskning og anvendelse.
Hvilke beskyttelsesinteresser skal beskyttes? fx risi-
kovurderinger i forhold til fpdevarer.

Om status og perspektiver for det sikaldte morato-
rium vedr. gensplejsede organismer.

Om "Fremtidens bioteknologi, sundhed og er-
hverv.” Orientering fra task force nedsat med hen-
blik pa at styrke den bioteknologiske industri p&
sundhedsomradet ved Erhvervs- og Boligstyrelsen.

Om "Bioteknologi og anvendt plantegenetik i plan-
teforaedlingen". Orientering om et forskningspro-
gram ved Direktoratet for FpdevareErhverv.

Om ”"Mod en strategisk vision for biovidenskab og

bioteknologi”. Om regeringens hgringssvar til EU-

Kommissionen og det videre arbejde ved BioTIK-

sekretariatet, Forbrugerstyrelsen, Erhvervsministe-

riet

Om "Etik og regulering”:

- Patentlovgivning. Saedelighedsbegrebets muli-
ge raekkevidde.

- Operationalisering af etiske principper. Mulige
veerktgjer og modeller for en fremtidig regule-
ring.

- Etisk regulering — hvor/hvordan bgr den forega
iforhold til virksomheder?

BIOSAM informerer:

Seks gange arligt: BIOSAM informerer er BIOSAMs
nyhedsbrev, der rapporterer fra BIOSAMs aktivite-
ter:

"Bedre dyr og mennesker?”, nr. 10, januar 2003
"Verdifuld viden i biobanker”, nr. 9, december 2002
"Baeredygtig bioteknologi”, nr. 8, oktober 2002
"Brug af genetiske test”, nr. 7, maj 2002
"Saedelighed og bioteknologi”, nr. 6, december 2001

Hjemmeside: biosam.dk

BIOSAMs hjemmeside dokumenterer BIOSAMs kon-
krete aktiviteter i handlingsplanen. Her er alle BIO-

SAMs udgivelser, nyhedsbreve, rapporter m.m., ori-
enteringer fra BIOSAMs mgder, deltagerkreds m.m.

Hjemmesiden opnaede fire kroner ud af fem mulige
i”Bedst pa nettet” i 2002.

BIOSAMs idébank:

e  Populations-genetik, koblingsunderspgelser -
befolkningsundersggelser som "bagtaeppe” for
genetik.

e  DeCode Island: Er der en kritisk offentlighed
om den islandske biobank? Synspunkter fra
den kritiske offentlighed og debatten kan bru-
ges i dansk sammenhaeng.

e  Organisering pa bioteknologi-omréadet. Udred-
ning af de sammenhaenge biotik-forskningen
agerer i, fx kortleegge interessenterne. Etablere
internationalt overblik over aktgrerne.

e  Offentlig-privat forskningssamarbejde. Behov
for en afbalanceret udveksling af grundlaget
for hvornar der skal veelges enten offentlig el-
ler privat forskning, eller et samarbejde. Behov
for en feelles normdannelse. Er der em-
ner/problemstillinger, der ikke kan nyde
fremme som fglge af samarbejdskravet? Krav
om samarbejde kan medfgre forvridning af
sektorforskning.

BIOSAM

n mellem eksisterende

BIOSAM udgpres af
repraesentanter for

Den Centrale

BIOSAMs sekretariat

1ologirddet
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) ) ) PLANLAGTE AKTIVITETER 2003:
*  Erfaringeme med genterapi, en teknologi der Januar: Hering om anvendelse af stamceller i

for ar tilbage var store forventninger til. Vurde- forskning og behandling. Arrangeret for Mi- .
ringer i forhold til sikkerheden i forbindelse rad og komiteer

; - ) nisteriet for Videnskab, Teknologi og Udvik-
med genterapi ber tages op til revurdering. Der

N . ling af Det Etiske Rad, Den Centrale Vi-
synes at fremsta en renzessance for genterapi denskabsetiske Komité og Teknologiradet pa
for sa vidt angar fx behandling for kredslgbs-

vegne af BIOSAM.
forstyrrelser. Marts: BIOSAM-mgde med indbudte oplaegs-
holdere om rester af medicin i miljget fra
humant brug: Hvad ved vi om udledning af
medicinrester, specielt hormonforstyrrende
stoffer, til vandmiljpet og deres effekt pa fisk
og andre dyr, samt pa mennesker?
Juni: BioForum-konference, ”Alternativer til
dyreforsgg”. Om mulighederne/barriererne
for udbredelsen af alternative metoder til dy-
reforspg. Med afszet i de alternative princip-
per "replacement, refinement, reduction” vil
konferencen spge at uddrage konklusioner
pa hidtidige erfaringer og bidrage med
handlingsrettede forslag til at fremme ud-
viklingen og brugen af alternative metoder.
Arrangeres for BIOSAM af DyreDet Etiske
Rad, Dyreforsggstilsynet og Teknologiradet i
samarbejde med en planlegningsgruppe
Juni: BIOSAM-mgde

) L . August: BIOSAM-mgde
e  RNAi-Fokus har hidtil veeret p4 dna, men nye- September: Mpde i BIOSAMs koordinerings-
re forskning af rna — sma afstpbninger af forum

dna’et - viser at rna’s rolle er langt mere be- Oktober: BIOSAM-made
tydningsfuld end hidtil antaget og mindst lige
s vigtig som dna.

BIOSAM udgpres af

repraesentanter for

e  Plantebioteknologi -ien dansk kontekst - risi-
koaspekt, erthvervsmaessige perspektiver og be-
folkningsaccept.

e  Genmodificeret medicin —hvad g¢r det ved den

humane sundhed? BIOSAMs sekretariat

Tiradet

. Forbindelsen mellem human sundhed, fpdeva-
reteknologi og bioteknologi i forbindelse med
dyreavl, der skaber et krydsfelt, som kraever
@ndret hdndtering fra myndighedernes side.

e  Forspgsprotokoller — forholdet mellem hensyn
til tilgeengelighed for befolkningen og beskyt-
telse af erhvervsmaessige forretningshemme-
ligheder. Konfliktende og uens regelszet pa for-
skellige omrader.

Oktober: BioForum-konference om farmako-
genetik. Konference om hvordan genetiske
faktorer pavirker leegemidlers virkning pa
organismen, om mulighederne for at kunne
skreeddersy medicin til det enkelte individ,
hvilke behandlingsmuligheder er inden for
raekkevidde, hvilke etiske implikationer er
forbundet med farmakogenetik etc.? Arran-
geret af Det Etiske Rad, Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komite, Dyreforsggstilsynet
samt Teknologirddet pa vegne af BIOSAM.
December: BIOSAM-mgde

Januar — december: Seks (min.) udgivelser af
BIOSAM informerer om bl.a. brugen af stam-
celler i forskning og behandling, rester af
medicin i miljpet, radgivning ved gentest,
farmakogenetik, patentsystemet og gener,
alternativer til dyreforspg.

Teknologiradet

BIOSAMs medlemmer er:

- Finn Kamper Jgrgensen, Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité

- Edith Holm, Den Centrale Videnskabsetiske
Komité

- Peter Sandge, Det Dyreetiske Rad

- Karsten Vig Jensen, Det Dyreetiske Rad

- Finn W. Henriksen, Radet for Dyrefor-
spg/Dyreforspgstilsynet

- Anett Weber, Radet for Dyrefor-
spg/Dyreforspgstilsynet

- Ole Hartling, Det Etiske Rad

- Mette Hartlev, Det Etiske Rad

- Torben Klein, koordinator for BIOSAM, Teknolo-
giradet

- LarsKliver, Teknologiradet

www.biosam.dk

Ridene bag BIOSAM er: Her kan man ogs tilmelde sig som abonnent pa

- Den Centrale Videnskabsetiske Komité "BIOSAM informerer”. I den eletroniske udgave af

- Det Etiske Rad denne BIOSAM informerer er indsat link til yderlige-
- Det Dyreetiske Rad re informationer om de nesevnte aktiviteter.

- Dyreforspgstilsynet - Radet for Dyreforspg

- Teknologiradet

Se mere om BIOSAMs aktiviteter piA BIOSAMs
hjemmeside:
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De sidste to numre fra BIOSAM informerer er:
- "Stamceller til forskning og behandling”, nr. 11,
marts 2003
"Bedre dyr og mennesker”, nr. 10, januar 2003.
Redakter af BIOSAM Informerer:
Ida Leisner, BIOSAMs sekretariat, Teknologiradet, 33
45 53 55, il@tekno.dk.
Dette BIOSAM Informerer er skrevet af Anne Funch
Rohmann, BIOSAMs sekretariat, Teknologiradet, te-
lefon 33 45 53 64, e-mail afr@tekno.dk.

BIOSAMs kalender:

- Tirsdagden 3. junikl. 9.30-11.30 / BIOSAM-
mgde

- Onsdagden 4. juni 2003 k1. 9 -16 / BioForum 1-
2003: ”Alternative metoder til dyreforspg”,
Landstingssalen, Christiansborg. Konferencen
arrangeres af DyreDet Etiske Rad, Dyreforspgs-
tilsynet, Teknologirddet m.fl. for BIOSAM.

- Onsdagden 13. august kl. 13.30 — 15.30 / BIO-
SAM-mgde

- Tirsdag den 9. september kl. 9.30 —13.30 / Koor-
dineringsmede

- Tirsdag den 28. oktober kl. 9.30 —11.30 / BIO-
SAM-mgde

- Uge 41 (6.-10.0ktober) / BioForum—konference
om farmakogenetik

- Torsdag den 11. december kl. 13.30 - 15.30 /
BIOSAM-mgde

BIOSAM udgpres af
repraesentanter for
Den Centrale

kabsetiske Komite

Teknologirddet

BIOSAMs sekretariat

radet

Abonnement
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