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1. Innledning

1.1 Sammendrag

Bioteknologifeltet har gjennomgatt en betydelig
medisinskfaglig og teknologisk utvikling siden dagens
lov ble vedtatt, og utviklingen fortsetter.

Grunnleggende etiske problemstillinger som ofte
gar igjen i bioteknologidebatten, er spgrsmal om den
enkeltes autonomi, informasjon, samtykKke, retten til &
vite, retten til & ikke vite og embryo/fosters og fremtidi-
ge generasjoners status. Debatten bergrer ogsd grunn-
leggende sporsmal om tilknytning mellom foreldre og
barn.

Bioteknologiloven regulerer humanmedisinsk
bruk av bioteknologi, bl.a. fagomradene assistert be-
fruktning, genetisk undersgkelse av befruktede egg for
innsetting i livmoren (PGD), forskning pa overtallige
befruktede egg, kloning, fosterdiagnostikk, genetiske
undersgkelser og genterapi.

Som ledd i arbeidet med evalueringen gav departe-
mentet 11.april 2014 oppdrag til henholdsvis Biotek-
nologirddet og Helsedirektoratet. Oppdraget til radet
gikk i hovedsak ut pd & skape debatt, drefte de etiske si-
dene ved loven og oppsummere denne debatten. Opp-
draget til direktoratet gikk ut pa 4 oppdatere direktora-
tets evalueringsrapport fra 2011 med faglige oppdate-
ringer pa feltet.

Uttalelsene fra Bioteknologiradet og de faglige opp-
dateringene i rapportene fra Helsedirektoratet inngar
som grunnlag for regjeringens evaluering av biotekno-
logiloven.

1.2 Komiteens merknader

Komiteen, medlemmene fra Arbeider-
partiet, Tore Hagebakken, Siv Henriette
Jacobsen, Ingvild Kjerkol, Tuva Moflag og
Tellef Inge Mpogrland, fra Heyre, Torill
Eidsheim, Astrid Ngklebye Heiberg, Erlend
Larsen og Sveinung Stensland, fra
Fremskrittspartiet, Baird Hoksrud og Sylvi
Listhaug, fra Senterpartiet, Kjersti Toppe,
fra Sosialistisk Venstreparti, Nicholas
Wilkinson, fra Venstre, Carl-Erik Grimstad,
og fra Kristelig Folkeparti, lederen Olaug V.
Bollestad, viser til at Meld. St. 39 (2016-2017) Evalu-
ering av bioteknologiloven ble lagt frem av regjeringen
16.juni 2017. Komiteen avholdt hering i saken
29.januar 2018, der Kristin Halvorsen, leder av Biotek-
nologiradet, Professor Jan Helge Solbakk, Senter for
medisinsk etikk, Universitetet i Oslo, samt Biskop Helga
Haugland Byfuglien, Den norske kirke, innledet. Videre
deltok Den norske legeforening, Norsk Forening for
Assistert Befruktning, Nasjonalt senter for fosterme-
disin, St. Olavs hospital, Norsk forening for medisinsk
genetikk samt Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne
diagnoser og flere medlemmer av Bioteknologiradet pa
hegringen.

Komiteen avholdt ogsd hering i saken 8. februar
2018.1denne hgringen deltok organisasjonen Mennes-
keverd, Den norske kirke v/Kirkerddet, Kvinnefronten,
organisasjonen @nskebarn, samt Norsk Interessegrup-
pe for Genetiske Veiledere.



Komiteen viser til at bioteknologi gir mange mu-
ligheter til beste for mennesket. Teknologien gir blant
annet ny kunnskap om arsaker til sykdom, mer spesi-
fikk diagnostikk og behandling, bedre framstilling av le-
gemidler og flere muligheter innen assistert befrukt-
ning. Den medisinskfaglige og teknologiske utviklingen
apner for muligheter som krever nye etiske diskusjoner.
Bioteknologi muliggjer tilgang til informasjon og kunn-
skap om menneskers genetiske egenskaper, bade nave-
rende helsetilstand og risiko for framtidig sykdom og
andre genetiske egenskaper. Kunnskapen gir mulighe-
ter for forskning, behandling og forebygging, men den
kan ogsa fore til valg som resulterer i et samfunn hvor
det ikke er plass for alle.

Komiteen vil understreke at reguleringen av me-
disinsk bruk av bioteknologi og bruk av genetisk infor-
masjon ma bygge pa sentrale etiske verdier i vart sam-
funn. Komiteen vil i denne sammenheng peke pa lo-
vens formal:

«Bioteknologiloven § 1-1 fastsldr at lovens formaél er
a sikre at medisinsk bruk av bioteknologi utnyttes til
beste for mennesker i et samfunn der det er plass til alle.
Dette skal skje med respekt for menneskeverd,
menneskelige rettigheter og personlig integritet og uten
diskriminering pa grunnlag av arveanlegg, basert pa
etiske normer nedfelt i var vestlige kulturarv.»

Komiteen vil at lovens formal som her sitert, skal
ligge fast, og at lovens formal er en overordnet rettesnor
forkomiteen, ogsa ved evalueringen av gjeldende lov.

Komiteen viser til at den medisinske bruken av
bioteknologi har sin viktigste etiske begrunnelse i de
verdier og normer som ligger til grunn for medisinsk
virksomhet generelt: respekt for og vern om menneske-
verdet og menneskelivet, ivaretakelse av personlig inte-
gritet og raderett og vern om det sarbare i menneske-
livet, samt et faglig forsvarlig grunnlag for tjenesteytin-
gen. Disse hensynene ma ogsa legges til grunn for bio-
teknologisk virksomhet i medisinen i form av forskning,
diagnostisering av sykdommer, framstilling av legemid-
ler, utvikling av nye behandlingsmetoder mv.

Komiteen viser til at genetisk og bioteknologisk
kunnskap, og praktisk bruk av denne innenfor helsetje-
nesten, har vert en viktig del av nyvinningene innenfor
moderne medisin til beste for menneskene. For 8 oppna
og vedlikeholde en dpen og konstruktiv drefting av etis-
ke aspekterer detetterkomiteens syn ngdvendig & gd
naermere inn i ulike sider ved grunnleggende prinsipper
og normer, verdigrunnlag og menneskesyn, slik det er
gjort i tidligere meldinger, proposisjoner og innstillin-
ger om bioteknologiloven.

Komiteens medlemmer fra Hgyre viser til
tidligere praksis ved behandling av stortingsmeldinger
om bioteknologi, der Stortingets syn er uttrykt gjen-
nom komitémerknader. Disse medlemmer forhol-

Innst. 273S-2017-2018

der seg til dette pa samme mate n4, og gar derfor ikke
inn i enkeltforslag fremmet i innstillingen. Hoyres syn
fremkommer i form av merknader i denne innstillin-
gen. Disse medlemmer stiller seg forgvrig bak re-
gjeringens vurderinger og ber den komme tilbake til
Stortinget med forslag til lovendringer pa egnet vis.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet, Senterpartiet og Sosialistisk Ven-
streparti viser til at ved behandlingen av forrige
evaluering av bioteknologiloven (St.meld. nr. 14 (2001—
2002), jf. Innst. S. nr. 238 (2001-2002)), ble det fremmet
og votert over flere forslag. Disse medlemmer me-
ner det er spesielt at Hayre signaliserer at de ikke vil ta
stilling til fremsatte forslag i Stortinget. Disse med-
lemmer viser til at regjeringen har valgt a fremme en
melding til Stortinget uten selv & konkludere pa viktige
punkt. Dette gjor forslag ngdvendige, og disse med-
lemmer viser til at det av Stortingets forretningsorden
fremgar at forslag som fremsettes, skal voteres over, og
at stortingsrepresentanter ma ta stilling ved votering.

Menneskeverdet

Komiteen viser til at det i Den europeiske men-
neskerettskonvensjon, som ogsa er gjort gjeldende som
norsk lov, slas fast i artikkel 2 at retten for enhver til livet
skal beskyttes ved lov, og i artikkel 5 at enhver har rett til
personlig frihet og sikkerhet. Det tilkommer ethvert
menneske en verdi som er unik i forhold til andre skap-
ninger.

Nar menneskeverdet omtales som egenverd eller
selvstendig verdi, er det for a fastholde at dette verdet
ikke grunner seg pa vedkommendes egenskaper, evner
eller muligheter for samfunnsnyttig innsats. Mennesket
har en egenverdii kraft av det  veere menneske. Selvom
begrunnelsen for denne spesifikke verdien kan variere
etter religion og livssyn, er det stor enighet i det norske
samfunnet om 4 tilskrive mennesket et slikt verd.

I det norske samfunnet vil de fleste se retten til liv
som det hgyeste gode og derfor en viktig del av mennes-
keverdet. At vi giennom var helsetjeneste bruker sa sto-
re ressurser pa a overvinne sykdom og skader, ma forstas
som et konkret uttrykk for det verd som gis enkeltmen-
nesket. Bioteknologi i livreddende tjeneste gjennom
diagnostikk og behandling av sykdommer er derfor i ut-
gangspunktet bredt akseptert.

En sentral side ved menneskeverdet, ogsa nar den
anvendes pa den medisinske bruken av bioteknologi, er
forestillingen om likeverd mellom alle mennesker. En
konsekvens av denne etiske normen vil vere likebe-
handling av mennesker uansett kjgnn, alder, bosted, et-
nisk bakgrunn, egenskaper osv.

Komiteen mener det er grunnleggende viktig a
fastholde at mennesket i kraft av sin eksistens har full
verdi og i etisk henseende rett til liv, likeverd og integri-
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tet. Avhengighet, sarbarhet og svakhet er karakteristisk
for mennesker i alle livets faser. Med grunnlag i disse
tungtveiende argumenter er lovens formal formulert pa
en slik mate at det gir et ekstra vern og ekstra omsorg for
de spesielt svake, jf. formalsparagrafens formuleringer
om «et samfunn der det er plass til alle» og «respekt for
menneskeverd, menneskelige rettigheter og personlig
integritet og uten diskriminering pa grunnlag av arve-
anlegg».

Komiteen mener at formdlsparagrafens formule-
ring om et samfunn der det er «plass til alle», forplikter
til aktiv tilrettelegging for alle barn og familier. Komi-
teen mener familiepolitikken er avgjgrende. Komi-
teen mener en god universell barnetrygd, overgangs-
stgnad og andre skonomiske sikkerhetsnett for ulike fa-
miliesituasjoner ma vere en grunnpilar i velferdssam-
funnet, ogséd i framtiden. Gode barnehager og skoler
trygger familiene. Barnehager og skoler skal gi plass og
etlikeverdig tilbud til alle barn. Det er heltavgjgrende at
foreldre som vurderer fosterdiagnostikk, ma mgtes med
trygghet for at dersom de far et barn med serlig om-
sorgsbehov, s far de hjelp. Altfor mange opplever i dag
at de ma kjempe for 4 fa den hjelpen de trenger. Komi-
teen mener videre arbeid for en god pleiepengeord-
ning og for en BPA-ordning som i praksis sikrer alle like-
verd, likestilling og samfunnsdeltakelse pa lik linje, er
viktig og nedvendig for & sikre et samfunn med «plass til
alle», der alle barn og foreldre opplever trygghet for at
de far den nedvendige stotten fra det offentlige i mote
med sarlige omsorgsbehov.

Komiteens flertall, medlemmene fra
Hoyre, Senterpartiet, Sosialistisk Venstre-
parti, Venstre og Kristelig Folkeparti, vil
peke pa at barns menneskeverd er et kritisk korrektiv til
tidligere tiders normalitetstenking om mennesket, der
det voksne reflekterende mennesket ble sett pa som det
fullverdige. Menneskeverdet skal ikke vaere avhengig av
bestemte empiriske og kvalitative egenskaper som
kroppslig utvikling, rasjonell evne, sosial tilhgrighet
osv.Flertallet vil motvirke et sorteringssamfunn der
man kan velge bort kvaliteter hos barnet man ikke gns-
ker, eller velge kvaliteter man vil ha. Flertallet vil ad-
vare mot en utvikling der valg av kvaliteter for barnet
endrer menneskesynet.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti mener at for 8 motvir-
ke et sorteringssamfunn der man kan velge bort
kvaliteter hos barnet man ikke gnsker, er det ngdvendig
med aktiv tilrettelegging for alle barn og familier. Dis-
se medlemmer vil ogsd peke pa at dagens praksis
med fosterreduksjon er en form for seleksjon, og prose-
dyren vil kunne apne for sortering pa bakgrunn av

egenskaper og kjgnn. Disse medlemmer mener det
bear presiseres at fosterreduksjon ikke er tillatt.
P& denne bakgrunn fremmes folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen serge for at det i helse-
tjenesten ikke tillates fosterreduksjon av friske fostre.»

Komiteens medlem fra Kristelig Folke-
parti viser videre til at § 2 c i abortloven sier at svan-
gerskapsavbrudd kan skje etter utgangen av tolvte
svangerskapsuke nar

«det er stor fare for at barnet kan fa alvorlig sykdom,
som fplge av arvelige anlegg, sykdom eller skadelige
pavirkninger under svangerskapet».

Loven sier altsa at det gir selvstendig grunn for a av-
slutte et svangerskap dersom fosteret eksempelvis har
Downs syndrom, ryggmargsbrokk eller leppe-/gane-
spalte. Dette medlem viser til at dette er en bestem-
melse der det altsa ikke er kvinnens situasjon som gir
rett til abort, men trekk og egenskaper ved barnet som
er kriteriet.

Dette medlem mener ogsd at dagens regelverk
og praksis med preimplantasjonsdiagnostikk (PGD)
innebaerer sortering, fordi det nd er tillatt 4 sykdomstes-
te befruktede egg for & kunne luke ut spirende liv med
egenskaper som samfunnet definerer som uforenlige
med et verdigliv. Dette medlem mener ogsa dagens
tilbud om fosterdiagnostikk ber erstattes med et tilbud
der fosterdiagnostikk kun brukes ndr undersekelsen
kan fore til helsegevinst for mor eller foster.

Autonomi og samtykke

Komiteen vil peke pa den etiske normen autono-
mi som sentral for pasienters medbestemmelse. Tanken
om menneskers autonomi er et viktig korrektiv til en
tidligere mer hierarkisk tenking og praksis som ogsa har
veert radende innenfor helsetjenesten. Komiteen vi-
ser til at vi de siste 60 arene har beveget oss fra paterna-
lisme til pasientautonomi som medisinsketisk og retts-
lig norm. Selv om autonomiprinsippet star sentralt i
dagens medisin, ma man i var tid balansere dette opp
mot hva det enkelte mennesket kan kreve utfgrt av an-
dre mennesker. Dette vil for eksempel vaere aktuelt der-
som den enes realisering av egen autonomi gar pa be-
kostning av andres integritet eller for samfunnets reg-
ning. Den enkeltes autonomi er uansett en viktig del av
grunnleggende etiske problemstillinger som ofte gar
igjen i bioteknologidebatten.

Komiteen viser til at et informert samtykke i hel-
setjenesten er en autonom persons autorisasjon av hel-
sepersonells handlinger overfor ham eller henne. Infor-
mert samtykke og selvbestemmelse har fatt stadig storre
betydning i helsetjenesten. Komiteen viser til at en
begrunnelse for samtykket er at det er en moralsk hand-



ling i trdid med autonomiprinsippet, eller prinsippet om
selvbestemmelse. Samtykket kan begrunnes gjennom
individets frihet til  folge sine egne mal, og det framstil-
les ofte som en konkretisering av mer generelle rettighe-
ter, for eksempel er samtykkeordningen i den norske
lovgivningen tuftet pd menneskerettighetene. Autono-
mi og samtykke er viktige elementer i denne sammen-
hengen, jf. formalsparagrafens formuleringer om «re-
spekt for menneskeverd, menneskelige rettigheter og
personlig integritet».

Retten til d vite, retten til ikke d vite

Komiteen visertil at det er papekt i Helsedirekto-
ratets evaluering av bioteknologiloven (2011) at retten
til & vite er et fundamentalt aspekt ved pasientautono-
mi. Selvbestemmelse og medbestemmelse for pasien-
ten er ikke mulig dersom pasienten ikke far innsikt i sin
helsetilstand. Retten til ikke a vite, derimot, kan opple-
ves som en mindre opplagt rettighet, men har likevel
hatt en tydelig plass i etiske drgftinger rundt biotekno-
logiloven, og prinsippet om en rett til ikke 4 vite er blitt
en integrert del av medisinsk genetisk praksis i mange
land. Komiteen viser til at tilhengerne av en etisk og
juridisk «rett til ikke & vite» stiller spgrsmal om hva slags
status «kunnskapen» om mulig fremtidig sykdom for et
friskt menneske kan sies a ha. Hva vil det si a veere «frem-
tidig syk» eller «potensielt syk»? Hvordan kan man er-
kjenne det, leve med det og forholde seg til det? Predik-
tiv genetisk informasjon kan i verste fall edelegge friske
menneskers livskvalitet og ta fra dem opplevelsen av en
apen fremtid - i tillegg til at informasjonen er sensitiv
ved at den kan misbrukes av arbeidsgivere, forsikrings-
selskaper og andre. Komiteen viser til at det er vanlig
a4 tenke at kunnskap, opplysning og frihet herer
sammen, men vi har ogsd kunnskapstyper som ikke kan
sies & representere frigjgrende kunnskap. Med kunn-
skap folger ansvar. Med informasjon kan myndighetene
palegge en tvang til 4 velge for det enkelte individ. Et
stort ansvar legges pd enkeltindividers skuldre. Noen
ganger er kunnskapsstatusen uklar. Dersom en ikke kan
gjore noe fra eller til med helsetilstanden, behgver en da
a betrakte kunnskapen som viktig, riktig eller ngedven-
dig 4 ha? Komiteen viser til at nye bioteknologiske
tester og metoder kan gi svar angaende mulige fremtidi-
ge sykdommer. Det gir muligheter for forebygging og
behandling. Men testene er ofte ikke hundre prosent
sikre, sykdommen kan variere i alvorlighetsgrad, og den
kan ikke npdvendigvis behandles. Det reiser spgrsmal
om nar hver enkelt er tjent med informasjon fra slike
tester, bade pa egne vegne og for egne (kommende)
barn. Komiteen viser til at retten til a vite og retten til
ikke & vite bergres i flere ssmmenhenger nar biotekno-
logiloven dreftes.

Innst. 273S-2017-2018

Fore-var-prinsippet

Komiteen viser til at fore-var-prinsippet er en
maéte 4 behandle risikospgrsmal pa der en prover a ta
heyde for den vitenskapelige usikkerheten som kan
foreligge. Nar det gjelder genetisk forskning og andre
former for ny medisinsk teknologi, inneberer prinsip-
petatderdeterrimelig grad av tvil om bruk av vitenska-
pelige metoder kan ha negative konsekvenser for helsen
til enkeltpersoner eller grupper, bgr tvilen komme sam-
funnet og enkeltmennesket til gode. Komiteen viser
til at fore-var-prinsippet pa denne méten har betydning
bade for nedvendig grensesetting for forskning og for
anvendelse av nye metoder. Grunnleggende prinsipper
om at alle mennesker har samme menneskeverd, ma
ligge til grunn for vurderingen av hvordan disse nye me-
disinske teknologier skal brukes, og hvem som skal fa
tilgang til dem. Begrepet menneskeverd er grunnleg-
gende i alle internasjonale tekster om menneskerettig-
heter og er seerlig viktig nar det gjelder sarbare grupper,
feks. barn og andre som ikke kan gi eget samtykke.

Komiteen vil peke pd at fore-var-prinsippet har
en serligbetydning for ngdvendig grensesetting for me-
disinsk forskning som kan fa betydning for kommende
generasjoner. Metoder for assistert befruktning bergrer
menneskelivets begynnelse og ma derfor vurderes med
aktsomhet. Det ma videre verken med hjelp av gentek-
nologi eller pa andre méter med planmessige tiltak ap-
nes for & gjore kommende generasjoner genetisk «bed-
re» enn dagens generasjon. Reproduktiv kloning av
mennesker inneberer en uakseptabel krenking av
menneskets verdighet, samtidig som det vil gi en helt ny
og ukjent forbindelseslinje mellom foreldre, barn og fa-
milieliv.

Komiteens flertall, medlemmene fra
Hoyre, Fremskrittspartiet, Senterpartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Kristelig Fol-
keparti, vektlegger fore-var-hensynet i spgrsmal der
medisinsk behandling kan ha uheldige og irreversible
konsekvenser for vdre etterkommere.

Flertallet fremholderathvorvidt noe ertillattiet
annet land, ikke skal vere avgjgrende for om noe som
ellers bryter med det som nasjonalt anses som grunn-
leggende etiske hensyn, skal vere mulig. Flertallet
mener at Norges regulering av bioteknologi skal vurde-
res i lys av vart eget syn pa etikk, verdier og hva som er
hensiktsmessig nasjonal regulering.

Biomedisinkonvensjonen

Komiteen viser til at Norge er forpliktet av Euro-
paradets konvensjon om beskyttelse av menneskeret-
tighetene og menneskets verdighet i forbindelse med
anvendelse av biologi og medisin (biomedisinkonven-
sjonen). Komiteen viser til at formalet med konven-
sjonen blant annet er a beskytte alle menneskers ver-
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dighet og identitet og uten diskriminering garantere re-
spekten for alles integritet og andre rettigheter, samt
grunnleggende friheter, i forbindelse med anvendelsen
av biologi og medisin.

Komiteen viser til at viktige prinsipper i konven-
sjonen er at hensynet til det enkelte menneskets in-
teresser alltid ma komme foran samfunnets og
forskningens interesser og prinsippet om lik tilgang til
helsetjenester. Konvensjonen gir generelle regler om
samtykke og krav om respekt for privatlivet med hensyn
til opplysninger om egen helse. Komiteen viser videre
til at konvensjonen gir regler om menneskets arvean-
legg. Enhver form for diskriminering av en person pa
grunn av hans eller hennes genetiske arv er forbudt. Pre-
diktive genetiske tester kan bare utfgres til helseformal
eller til vitenskapelig forskning knyttet til helseformal,
og under forutsetning av tilstrekkelig genetisk radgiv-
ning. Endring av menneskets arveanlegg kan bare fore-
tas til preventive, diagnostiske eller terapeutiske formal,
og bare dersom hensikten ikke er & skape endringer i
eventuelle etterkommeres arveanlegg. Konvensjonen
forbyr at teknikker for medisinsk assistert befruktning
brukes for & velge et fremtidig barns kjgnn, med unntak
for tilfeller der alvorlig arvelig kjgnnsbundet sykdom
skal unngas.

Komiteen viser til at konvensjonen ogsa stiller en
rekke betingelser for at biomedisinsk forskning skal
kunne utfores, og legger opp til strenge beskyttelsesreg-
ler for forskning pa personer som ikke kan gi eget sam-
tykke. Dersom en medlemsstat tillater forskning pa be-
fruktede egg, skal lovverket sikre tilstrekkelig beskyttel-
se av det befruktede egget. Fremstilling av befruktede
egg for forskningsformal er forbudt.

Konvensjonen forbyr ogsa at menneskekroppen og
dens deler som sadan kan gi opphav til gkonomisk ge-
vinst.

Komiteen understreker at det er etikk og verdier
som skal legge foringer for bruk av bioteknologi, og ikke
hva som er teknologisk mulig.

Komiteen legger til grunn at alle mennesker har
en iboende og ukrenkelig egenverdi. Av dette fglger at
alle mennesker har samme verdi uavhengig av egenska-
per, evner og funksjonsniva. Menneskelig liv kan derfor
ikke graderes eller rangeres. Det folger ogsa av dette at
ingen mennesker skal brukes som middel for andre
mennesker.

Komiteens flertall, medlemmene fra
Hoyre, Fremskrittspartiet, Sosialistisk
Venstreparti og Venstre, mener at bioteknologi-
loven mé gi rom for ulike livsvalg og ikke unedig be-
grense den enkeltes eller familiers rett til & forme sin
egen fremtid. Samtidig legger flertallet til grunn at
forhold som ogsé bergrer andre menneskers rettigheter
og viktige samfunnshensyn, legitimerer en strengere re-

gulering. Flertallet mener at vern av barns rettighe-
ter og hensynet til fremtidige generasjoner som
hovedregel vil veie tyngre enn den enkeltes selvbestem-
melse.

Bioteknologilovens virkeomrdde og behovet for
evaluering av loven

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, er glade for at
evaluering av bioteknologiloven er blitt forelagt Stortin-
get. Bioteknologiloven regulerer svert viktige forhold
for biomedisin, forskning og utvikling, med enorm be-
tydning for mange mennesker.

Flertallet vil peke pa at balansen mellom viktige
etiske hensyn og befolkningens rett til gode og trygge
helsetjenester historisk sett har vist seg & vere noe ver-
den har lgst pd en god mate. Vi lever i dag med trygge
medisinske fremskritt fa ville veert foruten. Norge har
som andre deler av verden satt strenge krav og tatt ver-
dimessige hensyn til hva som er mulig, og hva som bgr
veere tillatt. Skremselsbildene vi kjenner fra tidligere ar
om dyrking av genetisk perfekte mennesker, kloning el-
ler sortering, har heldigvis ikke blitt virkelighet. Verden
har vist seg a veere mer ansvarlig enn fryktet, og ulikhet
hos mennesker har en egenverdi som ikke bare viiNor-
den eller andre vestlige land vil hegne om. Utviklingen
innen biomedisin har dreid seg i den retning at vi gn-
sker a hjelpe mennesker til & leve sa gode liv som mulig
ut fra sine naturlige forutsetninger. For mennesker med
arvelige, alvorlige eller dodelige sykdommer har det be-
tydd nytt hap, nye muligheter for behandling og lind-
ring eller en sjanse til & beere frem egne barn uten frykt
for 4 fore alvorlige sykdommer videre.

Flertallet mener dette er en positiv utvikling
som ikke handler om & stoppe fremskritt, men & sorge
for at de strenge etiske kravene vi setter til forskning og
utvikling, opprettholdes og overholdes til beste for
mennesker.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet og Sosialistisk Venstreparti vil trekke
frem at meldingen er forsinket med mange ar. Dette er
kritikkverdig og kan ha bidratt til at viktige etiske disku-
sjoner og medisinske fremskritt har uteblitt. Da biotek-
nologiloven ble vedtatt i 2003, bestemte Stortinget at
loven skulle evalueres etter fem ars praktisering. Regje-
ringen leverte meldingen ved slutten av vérsesjonen
juni 2017.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet mener pa et overordnet plan at meldingen
giennomgaende ikke tar standpunkt til viktige pro-
blemstillinger. Meldingen belyser de ulike temailoven,
men regjeringen vager i liten grad a ta stilling og overla-



ter dermed til stortingsflertallet & konkludere. Disse
medlemmer mener det er synd at regjeringen i sd
stor grad ikke tar ansvar for denne viktige evalueringen.

Komiteens medlemmer fra Hoyre,
Fremskrittspartiet og Venstre vil papeke at
Norge hadde en flertallsregjering bestdende av Arbei-
derpartiet, Sosialistisk Venstreparti og Senterpartiet fra
2005 og til 2013. Det faller derfor pa sin egen urimelig-
het ndr medlemmene fra Arbeiderpartiet og Sosialistisk
Venstreparti kritiserer dagens regjering for ikke & ha
lagt frem en evaluering i 2008. Disse medlemmer
viser til at regjeringen Solberg lovet a foreta en evalue-
ring av bioteknologiloven i sin fgrste regjeringsplatt-
form, noe som ble innfridd for forrige stortingsperiode
var avsluttet. Disse medlem mer mener meldingen
gir et godt grunnlag for debatt i Stortinget.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
mener det er spesielt at en stortingsmelding om en eva-
luering av bioteknologiloven blir fremmet uten at regje-
ringen konkluderer pa sine anbefalinger om helt
sentrale problemstillinger. At regjeringen Solberg har
foretatt en evaluering av bioteknologiloven, er derfor
ikke korrekt. Det er Stortinget som nd ma konkludere i
overordnede og viktige standpunkter som gjelder for
omrader som kommer inn under evaluering av biotek-
nologiloven, siden regjeringen ikke har tatt stilling pa
alle saksfelt.

Komiteens medlemmer fra Hayre,
Fremskrittspartiet og Venstre vil peke pa at
Senterpartiet selv satt i regjering fra 2005 til 2013 og sa-
ledes hadde svert god tid pa seg til & legge frem forslag
til endringer i bioteknologiloven. Det skjedde ikke. I
motsetning til Senterpartiet er disse medlemmer
sveert forngyd med at Stortinget far behandlet denne sa-
ken uten at regjeringen har konkludert pa alle omrader,
og at det i meldingen er gode dreftelser som gir Stortin-
gets representanter et godt grunnlag for & konkludere i
denne viktige saken.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hoyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre, vil pa-
peke at loven regulerer bruken av teknologien i Norge.
Selve teknologien som omtales, utvikles i stor grad i an-
dre land uavhengig av norsk lovverk. Denne utviklin-
gen skjer i tillegg i et enormt tempo. Det inneberer at
bestemmelsen fra 2003 om & foreta en femarig evalue-
ring er utdatert. Norske lovgivere méa vere beredt til & ta
fortlepende stilling til det som skjer innen human bio-
teknologi. Det er nesten umulig & forutse hvor man er pa
dette feltet i verden bare ett eller to ar fra na. For mange
mennesker i bade Norge og andre land vil det kunne
vere snakk om en flyreise unna og et spersmal om beta-
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lingsvilje hva man vil prgve ut. Detisegselv erikke et ar-
gument for a tillate mer enn hva den lovgivende
forsamling mener er etisk forsvarlig, men det er like fullt
en realitet som utfordrer lovverket samt krever at myn-
dighetene har oppdaterte rad som har betydning for be-
folkningens liv og helse.

Flertallet vil be regjeringen komme tilbake til
Stortinget pa egnet vis med en vurdering av hvordan et
slikt behov for dynamisk evaluering av loven best kan

forega.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet, Sosialistisk Venstreparti og Ven-
stre fremmer falgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet vis med en vurdering av hvordan biotek-
nologiloven iframtiden kan evalueres mer dynamisk og
lppende for & holde tritt med den raske utviklingen i
bioteknologien.»

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Sosialistisk Venstreparti og Kristelig
Folkeparti vil understreke at beslutninger rundt me-
disinsk bruk av bioteknologi bgr tas av Stortinget og i li-
ten grad delegeres til regjering og underliggende etater.

2. Assistert befruktning

2.1 Sammendrag
2.1.1 Bakgrunn

I dag er befruktning utenfor kroppen et vanlig me-
disinsk behandlingstilbud i de fleste land, og det er fadt
mer enn 4 millioner barn i verden ved hjelp av befrukt-
ning utenfor kroppen. Antall par som gnsker tilbud om
assistert befruktning, er gkende, og i Norge fodes det na
over 2 000 barn etter assistert befruktning hvert ar.

2.1.2  Eggdonasjon

Donasjon av bade befruktede og ubefruktede egg er
forbudt i Norge etter bioteknologiloven. Eggdonasjon
er tillatt i flere europeiske land, blant annet i alle de an-
dre nordiske landene. Noen norske kvinner reiser til ut-
landet for & bli gravid med eggdonasjon.

De siste fire—fem arene har metodene for oppbeva-
ring av ubefruktede egg blitt mye bedre pa grunn av
nedfrysningsmetoden som kalles vitrifisering. Donerte
befruktede egg kan lagres, og man kan tenke seg mulig-
heten for transport av nedfrosne egg slik at mottaker-
kvinnen kan fi behandling utfert pa klinikk som er naer
hennes bosted.

Medisinsk risiko for donor, mottaker og barn i for-
bindelse med eggdonasjon anslds i hovedsak 4 vaere den
samme som for pasienter som far assistert befruktning.
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Studier av hvordan det gar med barn som har blitt
til giennom eggdonasjon, er relativt fa. Utvalgene i stu-
diene er for sma til at man kan trekke sikre konklusjo-
ner.

Regjeringen har ikke falt ned pa en endelig konklu-
sjon i spgrsmalet om eggdonasjon. [ den norske debat-
ten om eggdonasjon fremkommer det mange argumen-
ter bade for og imot, og meldingen gir en tematisk gjen-
nomgang av de ulike argumentene:

MEDISINSK HJELP TIL UFRIVILLIG BARNL®@SE ELLER URIMELIG
BELASTNING FOR EGGDONOR?

Et sentralt argument for eggdonasjon er at det vil gi
flere ufrivillig barnlgse par mulighet til & fa barn. Eggdo-
nasjon kan ogsa bidra til at flere kvinner slipper ubeha-
get med 4 gjennomfore gjentatte behandlinger med
svert fa egg eller darlig eggkvalitet. Videre vil kvinner
som har risiko for & fa barn med alvorlig sykdom, kunne
velge eggdonasjon i stedet for genetisk undersgkelse av
egg for det settes inn i livmoren (PGD), hvis hun vil unn-
ga a overfgre sykdommen til barnet.

Det kan hevdes at reproduksjon ved hjelp av tekno-
logi har vert foretatt i mange ar, og at utviklingen ikke
kan reverseres. Videre legger noen vekt pa at teknologi-
en na er blitt sd god at risikoen ved a donere eller motta
egg er betydelig mindre enn tidligere.

Pd den annen side kan det argumenteres med at det
er urimelig at eggdonor ma gjennomga behandling og
medisinsk inngrep som ikke er til nytte for henne selv.

Etannetargument er at det ikke er hensiktsmessig &
innfere tilbud om eggdonasjon nar det i praksis er vans-
kelig & skaffe donorer. Det har ogsa blitt hevdet at egg-
donasjon kan innebzre en fare for at kvinner i sarbare
situasjoner utnyttes som eggdonorer ved at de blir ut-
satt for press til & donere egg.

LIKEBEHANDLINGSPERSPEKTIVET

Et annet sentralt argument i debatten er at eggdo-
nasjon vil bidra til likebehandling av par hvor mannen
er infertil og par hvor kvinnen er infertil.

Videre kan det hevdes at eggdonasjon vil likestille
barn unnfanget ved donasjon med egg og s@&d nar det
gjelder mulighet for kunnskap om sitt opphav.

Pa den annen side kan det hevdes at seeddonasjon
og eggdonasjon ikke kan sammenlignes i en likebe-
handlingsdebatt. Det vises til at sseddonasjon, i motset-
ning til eggdonasjon, kan gjennomferes uten helsemes-
sige ulemper for donor.

HVEM ER MOR? GENETISK, BIOLOGISK OG ANNEN TILKNYT-
NING

Et tredje sentralt argument i debatten er at eggdo-
nasjon skaper tvil om hvem som er mor. Eggdonasjon
skaper et skille mellom barnets biologiske mor, som
berer frem barnet, og barnets genetiske mor, som done-

rer egget. Noen mener at dette rokker ved etablerte
prinsipper, som det romerske rettsprinsippet; «Hvem
som er mor er alltid sikkert». Prinsippet stadfester at et
barns mor alltid er kjent, og at det er kvinnen som fgder
barnet, som er barnets mor.

Noen mener ogsa at det a tillate eggdonasjon vil
fjerne en viktig skranke mot surrogati fordi det blir lov &
sette inn egg fra én kvinne i en annen. De viser til at egg-
donasjon ofte er et ledd i surrogati. I debatten er det
0gsa noen som mener at 4 tillate eggdonasjon vil bidra
til en ytterligere teknologisering og tingliggjering av na-
turlige og biologiske prosesser. Det kan ogsa hevdes at
serlig embryodonasjon vil vere til ulempe for barnet,
da enslik ordning innebarer at barnet ikke far genetisk
tilknytning til sine foreldre.

Pa den annen side kan det hevdes at den biologiske
tilknytningen mellom mor og barn som skjer gjennom
svangerskapet, har en verdi i seg selv — ogsa ved eggdo-
nasjon. I tilfeller hvor det donerte egget befruktes med
partners sed, vil barnet ha genetisk tilknytning til far og
biologisk tilknytning til mor. Ved seeddonasjon har bar-
net kun genetisk tilknytning til mor.

VILKAR OM AT EGGENE ER OVERSKUDDSEGG?

Forslaget fra et mindretall i Bioteknologiradet om &
sette som vilkar at eggene er overskuddsegg etter avslut-
tet assistert befruktning, har blitt mgtt med motstand
fra medisinske fagmiljeg. Kritikerne viser blant annet til
atden foreslatte modellen allerede er provd ut og forlatt
av andre land, som bl.a. Danmark. Det hevdes at dette
skyldes at barnlgse er mindre fruktbare, og at det i prak-
sis viser seg at eggene i gjennomsnitt er darligere. Videre
vises det til at de barnlgse trenger eggene sine selv. Det
pekes ogsa pa at det kan oppsta dilemma nar donor ikke
blir gravid, mens hun som fikk eggene, blir gravid. De-
partementet oppfatter at forslaget fra radets mindretall
kun er ment & gjelde for overskuddsegg fra kvinner som
selv har lykkes med sin behandling ved at de har fatt
barn.

2.1.3 Surrogati

Bioteknologiloven inneholder ingen bestemmelse
som direkte omhandler surrogati. Forbudet mot a inn-
sette befruktede egg i livmoren til en annen kvinne enn
den kvinnen eggcellen stammer fra, innebarer imidler-
tid at surrogatmoderskap med bruk av egg fra en annen
enn den som skal beere frem barnet, ikke kan gjennom-
fores i Norge. Videre vil krav til samlivsform utelukke at
assistert befruktning utferes pd surrogatmor i Norge.
Surrogati ved hjelp av assistert befruktning er dermed
ikke tillatt i Norge.

Helsedirektoratets evalueringsrapporter fra 2011
0g 2015 viser at norske par far assistert befruktning i ut-
landet i form av surrogati, og at bruk av surrogati ser ut



til & pke i omfang. Det er ikke kjent hvor mange norske
barn som blir fadt ved hjelp av en surrogatmor.

Til tross for at surrogati ikke er tillatt i Norge, er det
flere utenlandske firmaer som ser norske par og enslige
som en aktuell gruppe & tilby surrogati til.

Etter departementets vurdering ber dagens forbud
mot surrogati, herunder straffbar medvirkning, opprett-
holdes. Det er ikke etisk akseptabelt at det & beere frem
og fade et barn blir en handling som kan utfgres mot be-
taling.

Nar det gjelder spersmalet om det skal veere straff-
bart for norske privatpersoner a sgke om eller & benytte
kommersiell surrogati i Norge og i utlandet, er det flere
argumenter for og imot. Departementet vil oppretthol-
de dagens bestemmelse om at privatpersoner som sgker
eller benytter tilbud som er i strid med bioteknologi-
loven, ikke kan straffes. Ikke alle brudd pd ulike forbud i
regelverket bar vere straffbare. Hensynet til andre lands
suverenitet tilsier ogsa at det bor vises tilbakeholdenhet
med & straffeforfelge i Norge handlinger som har funnet
sted pd andre lands territorium. Dette har i hovedsak
veart forbeholdt alvorlige kriminelle handlinger.

2.1.4 Tilbud om assistert befruktning til enslige?

Assistert befruktning til enslige er ikke tillatt etter
dagenslov, men er tillatt i blant annet Danmark, Sverige,
Finland, Island, Storbritannia, Belgia, Nederland, Hellas
og Spania. Helsedirektoratet opplyser at en del enslige
norske kvinner reiser til utlandet for & fa behandling
med donorsad. For eksempel ga Stork-klinikken i Kg-
benhavn i perioden 2006-2010 minst 1 820 insemina-
sjonsbehandlinger til enslige norske kvinner.

Regjeringen har ikke falt ned pd en endelig konklu-
sjon i spgrsmalet om assistert befruktning til enslige.

Det kan hevdes at assistert befruktning til enslige vil
kunne hjelpe norske kvinner som ikke har noen fast
livspartner for de naermer seg slutten pa den fertile
perioden. Tilsvarende dpner néd ogsd adopsjonsloven for
at enslige kan adoptere. For & ivareta hensynet til bar-
nets beste for kvinnen far tilbud om behandling, kan
det, pd samme mate som for par, gjgres en medisinsk og
psykososial vurdering av kvinnens omsorgsevne.
Dagens situasjon medferer at ressurssterke kvinner
uansett reiser til utlandet for assistert befruktning, og gir
derfor sosial ulikhet i tilgang til dette tilbudet.

Noen legger ogsa vekt pa at loven allerede apner for
assistert befruktning pa ikke-medisinsk grunnlag til les-
biske par som gnsker barn, og at enslige derfor ikke bgr
stilles darligere enn lesbiske par.

Enda et argument for & tilby assistert befruktning til
enslige i Norge er at dette vil kunne styrke barnets rett til
a kjenne sitt biologiske opphav. Nar enslige kvinner far
assistert befruktning i land hvor lignende krav ikke stil-
les, utelukkes barnet fra a fi denne kunnskapen.
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Det er ogsa mulig & &pne for assistert befruktning til
enslige som en tjeneste med full egenbetaling og uten
noen form for offentlig stotte.

Pa den annen side kan det hevdes at assistert be-
fruktning til enslige ikke bgr tillates av hensyn til barnet,
og at det ikke er riktig at samfunnet legger til rette for at
barn som blir til ved hjelp av assistert befruktning, gis et
mer sdrbart utgangspunkt enn andre barn. Det kan ogsa
stilles spersmal ved sammenligningen med adopsjons-
loven. Nér loven apner for adopsjon til enslige, gjelder
dette barn som allerede er fodt og ikke har foreldre.
Adopsjonsloven har pa denne méten et annet utgangs-
punkt enn bioteknologiloven.

2.1.5 Om retten til d vite donors identitet og

donorrekruttering

Etter bioteknologiloven har den som er fodt etter
assistert befruktning ved hjelp av donorsad, ved fylte 18
arrett til & fa vite seeddonors navn og fedselsnummer. Et
donorregister skal bistd barnet med dette. Det er bare
barnet som har rett til & fa opplysninger om seeddonors
identitet.

Departementet foreslar at reglene om ikke-anonym
seddonasjon viderefgres. Etter departementets vurde-
ring ma barnet selv fa bestemme om det er viktig for
ham eller henne a kjenne sitt genetiske opphav.

Departementet foreslar videre at aldersgrensen for
nar barnet skal ha rett til & fa vite donors identitet, settes
ned fra 18 ar til 15 ar.

Departementet vil ogsa vurdere tiltak for a gke til-
gangen pa donorer. Aktivt informasjonsarbeid kan
vere et tiltak. Det bgr videre vurderes om dekningen av
donors reiseutgifter bor settes hoyere.

Videre vil departementet foresla at det utredes nzer-
mere om dagens grense for antall barn og antall familier
per donor kan gkes.

Det er mye som taler for at det er positivt for barnet
og familien at foreldrene er &pne overfor barnet om at
det er blitt til ved hjelp av donorsaed. Departementet
foreslar derfor en sanksjonsfri plikt for foreldre til & in-
formere barnet om at det er blitt til ved seddonasjon,
tilsvarende dagens plikt for foreldre til & informere barn
om at det er adoptert. Det ma utredes neermere om en
slik plikt ogsa skal omfatte assistert befruktning som er
foretatt i utlandet, og dermed ogsa eggdonasjon.

2.1.6 Om vurdering av sokeres egnethet

Etter gjeldende rett er det legen som bestemmer om
paret skal tilbys assistert befruktning. Legen skal foreta
en konkret vurdering av paret og deres situasjon. Den
psykososiale vurderingen innebarer en vurdering av
om paret er mentalt i stand til & gjennomga behandlin-
gen, og om de vil kunne gi barnet en trygg oppvekst. Le-
gen kan innhente informasjon som er ngdvendig for a
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foreta en helhetsvurdering av paret pa tvers av taushets-

plikt etter samtykke.
Regjeringen vil:

— atdet gis sentrale foringer i forskrift eller nasjonale
retningslinjer for vurdering av egnethet hos par
som sgker assistert befruktning

— atdet innfores en plikt for alle par som sgker assis-
tert befruktning, til a legge frem en barneomsorg-
sattest

- at behandlende lege skal fa innsyn i relevant taus-
hetsbelagt informasjon om par som sgker assistert
befruktning

— at vurderingen av om sgkerparet skal fi assistert
befruktning, overlates til en annen instansi de tilfel-
ler behandlende lege er i tvil om parets evne til & ha
omsorg for et barn.

2.1.7 Om medisinsk begrunnet lagring av

ubefrultet egg og eggstokkvev

Lagring av ubefruktede egg og eggstokkvev er i ut-
gangspunktet kun tillatt for kvinner som oppfyller kra-
vene for assistert befruktning, noe som innebzrer at
hun ma spke sammen med ektefelle eller samboer. Bio-
teknologiloven &pner imidlertid ogsa for at kvinner
som «skal gjennomgé behandling som kan skade be-
fruktningsdyktigheten», kan lagre ubefruktede egg eller
eggstokkvev. Dette gjelder uavhengig av sivilstatus. Den
fremste malgruppen er barn og unge voksne kvinner
med kreft som behandles med kjemoterapi og/eller
stralebehandling.

Det er ingen tilsvarende regler for lagring av sad,
men i praksis tilbys menn som skal gijennomga behand-
ling som kan gjgre dem infertile, lagring av sed eller te-
stikkelvev til senere bruk i assistert befruktning.

Unge kvinners befruktningsdyktighet kan ogsa bli
skadet pa grunn av sykdom som gjor at de kommer i tid-
lig overgangsalder. Dagens bioteknologilov apner imid-
lertid ikke for lagring ved slike tilstander. Etter departe-
mentets vurdering ber bioteknologiloven endres slik at
rett til lagring av ubefruktede egg eller eggstokkvev pd
medisinsk grunnlag ogsd omfatter medisinske tilstan-
der som kan medfgre infertilitet i ung alder.

2.1.8 Om ikke-medisinsk begrunnet lagring av

ubefrultet egg

Nar det gjelder spersmal om alle kvinner skal ha
rett til & lagre egg eller eggstokkvev uten medisinsk indi-
kasjon, er det flere argumenter bade for og imot. Regje-
ringen har ikke falt ned pa en endelig konklusjon i dette
spersmalet.

Noen vektlegger at et slikt tilbud vil kunne fere til
en tingliggjering av reproduksjonen og bidra til en ut-
vikling med press mot kvinnen, og at det kan bidra til at
gjennomsnittsalderen for fedende kvinner gker ytterli-
gere.

Dersom kvinnen senere likevel ikke skulle benytte
segav de lagrede eggene, kan det hevdes at hun har gjen-
nomgatt et medisinsk inngrep som hun likevel ikke
trengte.

Andre vektlegger at det ikke er riktig & forby kvinner
a benytte seg av et tilbud som gjor det mulig a fa egne
barn ogsa etter at hun har kommetien alder der eggkva-
liteten er pa vei ned. Lagring av egg i yngre alder vil gi
kvinner gkt valgfrihet og mulighet til & forfglge andre
livsmal uten & fraskrive seg muligheten for & fa barn se-
nere, slik menn i langt stgrre grad har mulighet til. An-
tall mislykkede forspk med assistert befruktning vil ogsa
kunne reduseres dersom kvinnen kan benytte egne yn-
gre lagrede egg. Videre vil kvinner som har lagret egne
egg, heller ikke ha behov for donerte egg.

Det kan videre hevdes at det vil vere inkonsekvent
dersom man tillater & reparere barnlgshet med for ek-
sempel eggdonasjon eller assistert befruktning til les-
biske, men ikke tillater forebyggende tiltak mot barn-
lgshet som for eksempel lagring av egne egg eller egg-
stokkvev. Forskning viser ogsa at barn fedt av en kvinne
i slutten av sin reproduktive alder, vil ha mindre risiko
for kromosomfeil dersom kvinnen bruker egne egg som
ble fryst ned da hun var yngre, enn om hun bruker sine
egne ferske egg. En gvre aldersgrense for assistert be-
fruktning vil forhindre at alderen hos den fadende mor
blir for hey. Det kan videre veere lettere a akseptere lag-
ring av egg uten medisinsk grunn dersom ordningen er
brukerfinansiert.

2.1.9  Serligomtidsgrense for lagring av befruktede
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Etter bioteknologiloven skal befruktede egg destru-
eres eller avgis til oppleering og kvalitetssikring etter fem
ars lagring.

Departementet slutter seg til Helsedirektoratets
vurdering av at dagens grense pa fem &r i noen tilfeller
kan gi uheldige konsekvenser for par som gnsker a be-
nytte segav lagret befruktet egg. Det bgr ikke vare slik at
et lagret befruktet egg som kunne ha vart benyttet, de-
strueres.

Regjeringen vil:

— vurdere om loven skal endres slik at det &pnes for at
Helsedirektoratet etter sgknad i enkelte sertilfeller
kan gi dispensasjon til & utvide lagringstiden for
befruktede egg

— vurdere om loven skal endres slik at den generelle
lagringstiden for befruktede egg utvides noe.

2.1.10  Seerlig om bruk av lagret egg som er befruktet
med donorsed, med ny partner

Dagens regulering i bioteknologiloven om bruk av
lagrede befruktede egg gir ikke direkte svar pa alle pro-
blemstillinger. Et eksempel er spersmél om lagret egg
som er befruktet med donorsad, kan benyttes hvor eg-
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gets «mor» har giftet seg pa nytt eller fatt ny samboer et-
ter befruktningen av egget, men fgr egget er satt inn i
henne.

Departementet har tolket loven slik at par nummer
to ber kunne fa benytte det befruktede egget s& lenge
det er benyttet donorsad, sokerne oppfyller vilkirene
for assistert befruktning og begge samtykker til innset-
ting av det befruktede egget. En slik lgsning betyr at
kvinnen som skal bare frem barnet, slipper & gi igjen-
nom en ny prosess med hormonstimulering og uthen-
ting av egg, og en vil unnga at allerede befruktede egg
destrueres. Det vil heller ikke vere ngdvendig med ny
donorsad. Det er imidlertid Folkeregistermyndigheten
som fatter vedtak om medmorskap, og som ma ta stil-
ling til om vilkarene for medmorskap er oppfylt.

Etter departementets vurdering ber regelverket
klargjgres pa dette omradet. Bioteknologilovens be-
stemmelser om assistert befruktning ma ogsa ses i sam-
menheng med reglene om foreldreskap i barneloven.
Departementet foreslar at spgrsmaélet utredes naermere.

2.1.11  Assistert befruktning til personer som har

endret juridisk kjonn

Departementet har vurdert om personer som har
endret juridisk kjgnn, ber kunne fa tilbud om assistert
befruktning ut fra sitt fadselskjonn. Det er argumenter
som taler bade for og imot her, men departementet har
kommet til at det ikke ber foreslds endringer i biotekno-
logiloven om dette na.

En noe annen problemstilling knytter seg til assis-
tert befruktning til personer som skal gjennomga
kjonnsbekreftende behandling. Helsedirektoratet har
tolket bioteknologiloven slik at personer som skal gjen-
nomgad Kkjennsbekreftende behandling, kan fa lagret
sed. Seden kan senere brukes til 4 gi assistert befrukt-
ning. Departementet opprettholder at personer som
skal gjennomgé Kkjonnsbekreftende behandling, skal
kunne fa lagret seed for senere bruk til assistert befrukt-
ning.

2.2 Komiteens merknader
Assistert befruktning

Komiteen viser til at bioteknologiloven definerer
assistert befruktning som inseminasjonsbehandling og
befruktning utenfor kroppen, jf. § 2-1. Assistert befrukt-
ning kan i dag gis til kvinner som er gift eller samboer i
«ekteskapslignende forhold», og der det er medisinsk
behov for assistanse eller kvinnen som behandles, er gift
eller samboer med en annen kvinne. Rundt 10 prosent
av norske par defineres som ufrivillig barnlgse. HELFO
dekker utgifter til legemidler ved assistert befruktning
som overstiger egenandelen. Dekningen av legemidler
og behandling er begrenset til tre fullforte forsek per
barn. Det fadesiNorge over 2 000 barn etter assistert be-
fruktning hvert ar.
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Komiteen viser til at ved befruktning utenfor
kroppen hentes det i snitt ut 8-12 egg fra kvinnen. Ved
de aller fleste behandlinger blir ett befruktet egg over-
fort til livmoren, i noen tilfeller overfores to egg. Over-
tallige befruktede egg frysesned. Komiteen viser til at
de siste arene har metoder for oppbevaring av ubefruk-
tede egg blitt mye bedre pa grunn av nedfrysningsmeto-
den vitrifisering.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti mener mulighetene
denne nye teknologien gir, bgr utnyttes, og at dagens
praksis med befruktning av flere egg enn de som skal
brukes, bar erstattes med en praksis der det befruktes
like mange egg som skal benyttes i behandlingen, og at
overtallige ubefruktede egg fryses ned. Pa denne maten
unngas det etisk utfordrende aspektet ved assistert be-
fruktning, der overtallige befruktede egg kan métte de-
strueres.

Disse medlemmer mener at det i det minste
ber veere et mal & begrense antallet egg som befruktes
uten a bli benyttet i behandlingen. Disse medlem-
mer mener det bgr formidles en forventning om en be-
vissthet hos personalet pé klinikkene om at det er gns-
kelig & begrense antallet egg som befruktes.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hoyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre,viladva-
re mot forslaget om & endre praksis i dagens IVF-be-
handling til ikke a befrukte alle egg som hestes ut pa et
forsgk. En slik endring vil med stor sannsynlighet min-
ske muligheten for 4 lykkes med prevergrsforsek og for-
lenge en krevende prosess ungdvendig. Det er umulig
pa forhand a vite hvilke av de ubefruktede eggene man
haster ut, som vil bli av en slik kvalitet etter det er be-
fruktet, at det kan settes tilbake i kvinnen. Noen egg vil
ikke dele seg riktig eller i det hele tatt og vil derfor ikke
vere levedyktige. Det er ogsa starre sjanse for & vellyk-
ket befrukte egg som ikke har vert nedfrosset, sa fler-
tallet mener denne endringen vil fore til et darligere,
samt langt mer kostbart, tilbud om IVF-behandling.

Eggdonasjon

Komiteen viser til at donasjon av bade befrukte-
de og ubefruktede egg er forbudti Norge etter biotekno-
logiloven. Komiteen viser videre til at eggdonasjon er
aktuelt for kvinner som av medisinske grunner ikke
produserer egne friske egg, eller kvinner som har redu-
sert eggkvalitet. Den forste graviditeten etter eggdona-
sjon ble rapportert i 1983. Eggdonasjon har altsa veert
teknisk mulig gjennom tiar, og det er tillatt i flere euro-
peiske land, men er forbudt i Norge.

Komiteen viser til at Bioteknologiradet er delt i
synet pa hvorvidt forbudet mot eggdonasjon ber opp-
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heves. Et flertall (9 av 15 medlemmer) foreslar at det ap-
nes for eggdonasjon i Norge. Ridets medlemmer har
ulike begrunnelser og setter ulike betingelser for a tillate
eggdonasjon. Et mindretall i rddet (6 av 15 medlemmer)
mener at forbudet mot eggdonasjon ber besta.

Komiteen visertil at regjeringen i meldingen ikke
konkluderer eller fremmer sitt syn.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hgyre, Fremskrittspartiet
og Venstre,viser til at eggdonasjon kan gi kvinner og
par med fertilitetsproblemer en mulighet for 4 fa egne,
biologiske barn. Eggdonasjon innebeerer at et barn bade
far en eggdonormor og en mor som har baret barnet
frem.Flertallet mener at 4 tillate eggdonasjon vil bi-
dra til likebehandling av par hvor mannen er infertil og
par hvor kvinnen er infertil. Med dagens forbud kan par
fa assistert befruktning dersom det er mannen som er
arsak til barnlgsheten. Kvinner som ikke kan bruke
egne egg, far derimot ikke et tilbud. I tillegg har den tek-
nologiske utviklingen fort til at inngrep og behandling i
forbindelse med eggdonasjon er forbundet med lav risi-
ko. Dette er dessuten et valg kvinnen tar selv.

Et annet flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, viser til at &
tillate eggdonasjon vil gi noen flere barn som har en
mor som ikke er deres genetiske mor, men er uenig i at
dette er noe nytt i det norske samfunnet. Mange barn
har allerede en mor som ikke er deres genetiske mor.
Adopterte barn og barn fgdt via surrogati og eggdona-
sjon iutlandet har det allerede slik.

Dette flertallet viser til at Norge har lang erfa-
ring med seeddonasjon der far ikke er genetisk far, uten
at dette har gitt videre problemer.

Et tredje flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet og Ven-
stre, mener eggdonasjon av ubefruktede egg
grunnleggende sett handler om likestilling mellom
kvinner og menn. For par der mannen er infertil, har
man siden 1930-tallet kunnet motta hjelp i form av
seeddonasjon. Nar vi i mange ar har hatt trygge, gode
metoder for & heste egg fra kvinner, er det ikke lenger ra-
sjonelle grunner for at ikke ogsa kvinner frivillig skal
kunne hjelpe andre ved donasjon. Et samlet gynekolo-
gisk fagmiljo stotter & innfore eggdonasjon som metode
for assistert befruktning i Norge. Argumentasjon om at
kvinner i sarbare situasjoner kan utnyttes ved & presses
til eggdonasjon, vil kunne reguleres gjennom strenge
restriksjoner pd eventuell gkonomisk kompensasjon.
At kvinner for gvrig skal vere i darligere stand enn
menn til selv & velge om de vil donere bort egg, slik
menn har kunnet donere s@d, bunner i holdninger om
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en kjgnnsulikhet som dette flertallet ikke stiller
seg bak.

Dette flertallet viser tilatdet er liten medisinsk
risiko for kvinner a donere egg. Samtidig ensker flertal-
let i befolkningen, fagfolk, Helse- og omsorgsdeparte-
mentets radgivere og Bioteknologirddets flertall 4 &pne
for 4 tillate eggdonasjon. Barnlgshet rammer begge
kjgnn, men likevel tilbys ikke kvinner og menn lik hjelp.
Dette flertallet mener derfor det er pa hey tid &
apne opp for eggdonasjon, og mener det skal sitte langt
inne 4 forby noen som virkelig har lyst pa barn, eller
som har lyst til & hjelpe andre med & fa barn, & fa mulig-
hettildet. Dette flertallet vil derfor tillate eggdona-
sjon etter samme retningslinjer som ved seeddonasjon.

P4 denne bakgrunn fremmer dette flertallet
folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med lovforslag som tillater eggdonasjon etter
samme retningslinjer som ved seddonasjon.»

Et fjerde flertall, medlemmene fra Hoy-
re, Fremskrittspartiet, Sosialistisk Ven-
streparti og Venstre, viser til at ved eggdonasjon,
som ved et ordinzrt svangerskap, skapes en biologisk
tilknytning mellom mor og barn gjennom graviditeten.
Dersom det donerte egget befruktes med partners sad,
vil barnet ha genetisk tilknytning til far og biologisk til-
knytning til mor. Ved seddonasjon har barnet kun ge-
netisk tilknytning til mor. Eggdonasjon er derfor ikke
direkte sammenlignbart med saddonasjon. Dette
flertallet menerimidlertid at forskjellene ikke er sto-
re nok til 4 begrunne at det ene ber vere forbudt, mens
det andre er tillatt. Dette flertallet vil derfor tillate
eggdonasjon i Norge. Eggdonasjon mé, som ved seddo-
nasjon, bare tillates med ikke-anonym donor, og for-
eldre til barn som er unnfanget etter egg- eller
seeddonasjon, plikter a fortelle barnet om dette sa snart
det er tilradelig.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet vil at eggdonasjon skal skje med de samme
forutsetninger som seddonasjon nar det gjelder barns
rett til & vite om sitt opphav, som vil si at eventuelle
donorbarn har rett & vite om sitt opphav ved fylte 18 ar.

Komiteens medlem fra Venstre viser til at
Venstre i mange ar har gnsket a tillate eggdonasjon.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til at gjennom
hele menneskehetens historie har den kvinnen som fo-
der barnet, ogsa vart barnets genetiske mor. Barnet har
kunnet kjenne en del av sitt biologiske opphav dersom
barnet har visst hvem som var dets fademor. Hvis for-
budet mot eggdonasjon fjernes, brytes dette prinsippet.
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Eggdonasjon bryter med en langvarig biologisk, kultu-
rell og sosial forstaelse av at den som foder, er mor til
barnet. Ved eggdonasjon far barnet en genetisk mor, og
kvinnen som barer frem og fader barnet, er barnets ju-
ridiske og sosiale mor. Disse medlemmer er be-
kymret for at eggdonasjon kan fgre til ytterligere
teknologisering og tingliggjering av reproduksjonen.
Det dpnes for et nytt prinsipp der egg flyttes fra kvinne
tilkvinne.Disse medlemmer viser ogsd til at eggdo-
nasjon er en mer inngripende og belastende prosess for
donor enn seddonasjon. Disse medlemmer vil
ogsa peke pa at nar eggdonor gjennomgar behandling
og medisinsk inngrep som ikke er til nytte for henne
selv, er det et nytt prinsipp.

Disse medlemmer mener at dersom eggdona-
sjon blir tillatt nar seeddonasjon alt er tillatt, er neste
sporsmal om dobbeltdonasjon/embryodonasjon ogsa
er lovlig. Disse medlemmer viser til at det ved em-
bryodonasjon skapes barn som ikke har noen genetisk
tilknytning til sine foreldre. Disse medlemmer vil
ogsa peke pa at en viktig skranke mot surrogati blir fjer-
net dersom det dpnes for eggdonasjon. Disse med-
lemmer viser til at det ikke finnes et eget surrogatifor-
budiNorge. Det er forbudet mot eggdonasjon og mot at
foreldreskap overfgres uten adopsjon, som til sammen
utgjor surrogatiforbudet.

Disse medlemmer mener at det & se helt vekk
fra biologisk tilknytning som ramme for assistert be-
fruktning er en ny linje i det norske samfunnet, og at for-
eldrenes rett til barn slik blir viktigere enn barns rettig-
heter. Dersom man for eksempel apner for eggdonasjon
for enslige (kvinner) eller donasjon av bide egg og
saedceller, vil barnet ikke ha noen biologisk tilknytning
til sine foreldre i det hele tatt. Disse medlemmer
mener det er stor forskjell pad adopsjon, der barnet tren-
ger omsorgspersoner og slik far nye foreldre uten biolo-
gisk tilknytning, og det & gjore dette til rammen for as-
sistert befruktning. Da legges det bevisst til rette for at
barn kan fgdes uten at de har biologisk tilknytning til
sine foreldre. Disse medlemmer viser til FNs barne-
konvensjon artikkel 7, der det slas fast at barnet har rett
til «sa langt det er mulig & kjenne sine foreldre og fa om-
sorg fra dem». Disse medlemmer viser til at regje-
ringen ikke har konkludert i dette spersmalet.

P4 denne bakgrunn fremmer disse medlem-
mer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for a
tillate eggdonasjon i Norge.»

«Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for &
tillate donasjon av befruktede egg (embryodonasjon),
siden slik dobbeltdonasjon vil gjere at ingen av foreld-
rene har genetisk tilknytning til barnet.»
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OVERFL@DIGE BEFRUKTEDE EGG FRA IVF-BEHANDLING OG
EMBRYODONASJON

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, gnsker at det
skal bli tillatt & donere bort overfladige befruktede egg
fra IVF-behandling, slik mange av vare naboland tilla-
ter. Dette er egg som ellers vil bli destruert. Flertallet
mener det ma vere langt bedre, ogsa av respekt for liv, &
la kvinner og par som gnsker det, bruke disse eggene til
a hjelpe andre barnlgse par.

Komiteens medlem fra Sosialistisk Ven-
streparti mener forbudet mot eggdonasjon ber opp-
heves, men at inntil vi vet mer om de langsiktige farene
ved hormonbehandling for eggdonasjon, bgr det kun
apnes for donasjon av overskuddsegg.

Dette medlem fremmer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med lovforslag om & tillate eggdonasjon med
overskuddsegg med samme strenge regler som for sed-
donasjon. Donor skal vaere ukjent og ikke-anonym.»

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti menerdet er etisk kre-
vende, serlig ut fra barnets perspektiv, & tillate et
system for at overfladige befruktede egg etter IVF-be-
handling skal kunne gis vekk til andre par, som ikke vil
ha noen biologisk tilknytning til barnet. Disse med-
lemmer viser til at det ogsa er en risiko for at par som
velger 4 gi bort befruktede egg, selv ikke lykkes med gra-
viditeten.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet, Sosialistisk Venstreparti og Ven-
stre mener det ber dpnes for donasjon av sed og egg
samtidig, kjent som embryodonasjon. Disse med-
lemmer mener det er galt & nekte hjelp til par som
trenger bade sed og egg pa bakgrunn av at barnet da
ikke vil ha genetisk tilknytning til foreldrene. Det er al-
lerede mange barn i Norge som ikke har genetisk til-
knytning til foreldrene sine.

Komiteens medlemmer fra Hgyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti mener det
er galt & argumentere for embryodonasjon med at det
allerede er mange barn i Norge som ikke har genetisk
tilknytning til sine foreldre. Disse medlemmer vi-
ser til blant annet til Den europeiske menneskeretts-
konvensjon artikkel 8 om barns rett til a vite om sitt
opphav og FNs konvensjon om barns rettigheter, om
barns beste og at barn skal - sd langt det er mulig — ha
rett til & kjenne sine foreldre og fa omsorg fra dem.
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Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti vil understreke at do-
nasjon av befruktet egg innebeerer at barnet ikke vil fa
noen biologisk tilknytning til sine foreldre. Dette gjor
tiltaket sveert krevende etisk sett a legge til rette for.

Surrogati

Komiteen viser til at bioteknologiloven ikke
inneholder en egen bestemmelse som direkte omhand-
ler surrogati. Nér surrogati ikke er tillatt i Norge, folger
det av bioteknologilovens forbud mot a innsette be-
fruktede egg i livmoren til en annen kvinne enn den
kvinnen eggcellen stammer fra (eggdonasjon), biotek-
nologilovens krav til samlivsform for assistert befrukt-
ning, samt barnelovas bestemmelse om at kvinnen som
har fadt barnet, skal regnes som barnets juridiske mor.

Komiteen viser til at stadig flere nordmenn be-
nytter surrogati i utlandet, men at omfanget naturlig
nok er usikkert.

Komiteen viser til at et samlet bioteknologirad
mener at surrogati fortsatt ikke bgr vere tillatt, men at
et mindretall pa to av ridets medlemmer mener at sa-
kalt «ikke-kommersiell» surrogati kan vaere akseptabelt.
Et flertall i Bioteknologiradet (10 av 15 medlemmer)
foreslar at det bor veere straffbart for privatpersoner a
innga avtaler om kommersiell surrogati med en surro-
gatmor eller en virksomhet som formidler surrogatitje-
nester, i Norge og i utlandet. Dette flertallet i radet me-
ner det bgr utredes hvordan straffereaksjonen kan ut-
formes for ikke & ramme barna som fades. Et mindretall
(3 av 15 medlemmer) foreslar ikke endringer, men me-
ner at det ber utredes om det skal gjares straffbart for
privatpersoner & inngé avtaler om kommersiell surroga-
ti. Et annet mindretall (2 av 15 medlemmer) mener det
ikke bor gjores straffbart for privatpersoner a inngé sur-
rogatiavtaler.

Komiteen viser til at regjeringen mener forbudet
mot surrogati i Norge bgr opprettholdes, herunder
straffbar medvirkning. Regjeringen mener forbud mot
surrogati er en tilstrekkelig markering av Norges negati-
ve holdning til surrogati, og at bruk av surrogati ikke bgr
vere straffbart.

Komiteen erenigmedregjeringen og med flertal-
let i Bioteknologiradet i at surrogati fortsatt ber veere
forbudtiNorge. Komiteen mener som regjeringen at
detikke er etisk akseptabelt at svangerskap og fadsel an-
ses som en handling som kan utferes mot betaling. Et
svangerskap kan ikke sammenlignes med arbeid, og
kvinnekroppen er ikke et redskap som skal vere tilgjen-
gelig for andre. Komiteen vil papeke at ogsa «ikke-
kommersiell» surrogati kan vaere problematisk fordi fri-
villighetens grenser kan toyes av bade gkonomisk, men
ogsa emosjonell og sosial ngdvendighet. Komiteen
viser til at badde svangerskap og fedsel innebzrer fysisk
risiko for barnets og kvinnens liv og helse. Tjenesten
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innebarer psykisk, emosjonell og fysisk belastning. Bio-
logiske og psykologiske faktorer gjor at det knyttes emo-
sjonelle og fysiologiske band mellom den gravide og fo-
dende kvinnen og barnet. Komiteen mener det er for
store etiske, eksistensielle, emosjonelle og juridiske ut-
fordringer og kostnader ved surrogati til at surrogati kan
tillates i Norge.

Komiteen mener Norge bgrarbeide aktivtiinter-
nasjonale sammenhenger for a bekjempe utnyttelse av
kvinner i den internasjonale surrogatiindustrien.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmet
fra Venstre, stiller seg bak departementets vurdering av
at surrogati fremdeles ikke skal vere tillatt i Norge.
Flertallet mener de etisk problematiske aspektene
ved kommersiell surrogati ogsa er til stede ved altruis-
tisk surrogati. Flertallet mener det er moralsk galt &
bryte de biologiske og psykologiske bandene mellom
den gravide og barnet som kan oppsta under gravidite-
ten, og at surrogati medferer en stor risiko for at surro-
gatmoren utnyttes.

Et annet flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hegyre, Fremskrittspartiet
og Venstre, mener at personer som benytter seg av
surrogati i utlandet, ikke skal straffeforfolges i Norge,
bade av hensyn til andre lands suverenitet og av hensyn
til barnets syn pa egen eksistens.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti er enige med Biotek-
nologirddets flertall, som foreslar at det ber vere
straffbart for privatpersoner a inngd avtaler om kom-
mersiell surrogati med en surrogatmor eller en virk-
somhet som formidler surrogatitjenester, i Norge og i
utlandet. Disse medlemmer er enige i at det bgr
utredes hvordan straffereaksjonen kan utformes for
ikke 4 ramme barna som fgdes. Disse medlemmer
mener det norske lovverket bor giennomgas med tanke
pa a finne lgsninger som ivaretar barn som allerede er
unnfanget og fadt, og som samtidig hindrer at norske
borgere benytter surrogati i utlandet, jf. sexkjepsloven.

Komiteens medlem fra Venstre mener at
barn som er fgdt ved hjelp av surrogati i utlandet, og
som etter fadsel overlates til norske omsorgspersoner,
skal anses som barn av norske foreldre. P4 den maten
sikres barna rettigheter pa linje med andrebarn.Dette
medlem mener at forholdet mellom surrogatbarn og
foreldrene deres ma gis et juridisk vern uavhengig av
biologisk tilknytning. Dette medlem viser til at
kommersiell surrogati ikke ber tillates, men at det hel-
ler ikke ber straffeforfolges, bade av hensyn til andre
lands suverenitet og av hensyn til barnets beste.
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Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet og Venstre vilfremheve atdeter en avsam-
funnets fremste oppgaver a sikre barn like rettigheter og
trygghet, jf. FNs barnekonvensjon og norsk lov. Disse
medlemmer vil be regjeringen komme tilbake til
Stortinget pa egnet mate med en oversikt over forhold
som har betydning for norske surrogatibarn fra de duk-
ker opp pa Norges utenlandsstasjoner til ankomst i lan-
det, registering ved Nav, etc.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Sosialistisk Venstreparti og Kristelig
Folkeparti viser til at norske myndigheter frarader
norske borgere & benytte surrogatmor i utlandet. Ulike
sider ved surrogati reiser mange etiske spgrsmal og ut-
fordringer knyttet til internasjonale konvensjoner som
Norge er bundet av. Blant annet er grensen mot kjgp og
salg av barn, og hensynet til barnets rett til & bli kjent
med biologisk opphav, relevant. Det er ikke gnskelig &
tilrettelegge for en praksis som er ulovlig i Norge.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti vil samtidig understre-
ke at hver familie og hvert barn ma metes med respekt,
og at alle barn ma sikres trygghet.

Disse medlemmer meneralle sgknader om ste-
barnsadopsjon ma behandles individuelt med utgangs-
punkt i de generelle retningslinjene for slik adopsjon og
uten serbehandling ut fra hvilke metoder som er benyt-
tet.

Disse medlemmer vil understreke at spgrsmal
om overfgring av foreldreskap og adopsjonspolitikken
ma verne om prinsippene i barnelovgivningen som sik-
rer alle barns trygghet, og samtidig balansere dette mot
det enkelte barns behov for trygghet i den enkelte sak.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet, Senterpartiet, Sosialistisk Ven-
streparti og Kristelig Folkeparti viser til at
stadig flere nordmenn benytter surrogati i utlandet, og
at dette tilsier at myndighetene ma handle for & hindre
en utvikling der surrogati blir normalisert, og at bruken
oker ytterligere.

Pa denne bakgrunn fremmer disse medlem-
mer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen sikre at Norge arbeider
aktivt i internasjonale sammenhenger for & bekjempe
utnyttelse av kvinner i den internasjonale surrogatiin-
dustrien.»

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet, Senterpartiet og Kristelig Folke-
parti mener dagens utvikling tilsier at dagens forbud
ikke er en tilstrekkelig markering av Norges negative
holdning til surrogati.
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Disse medlemmer mener at forbudet mot sur-
rogati ma opprettholdes, inkludert straffbar med-
virkning. I tillegg m& en vurdere & gjore bruk av surroga-
ti straffbart pa en mate som ikke rammer barna.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti fremmer pa denne
bakgrunn falgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen utrede hvordan straffe-
reaksjon for privatpersoner som inngar avtaler om
kommersiell surrogati med en surrogatmor eller for en
virksomhet som formidler surrogatitjenester, i Norge
ogiutlandet, kan utformes, for ikke 8 ramme barna som
fodes.»

Komiteens medlem fra Sosialistisk Ven-
streparti fremmer fglgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen utrede hvilke tiltak som
kan hindre at nordmenn tar i bruk kommersiell surro-
gatiiutlandet.»

Komiteens medlem fra Venstre mener at
det ber vurderes 4 apne for altruistisk surrogati, men at
det ma veere sveert strenge kriterier som sikrer at surro-
gatmoren ikke er utsatt for sosialt press og gjor det imot
egen fri vilje.

Dette medlem viser til at et mindretall pa to
medlemmer i Bioteknologiradet mener at altruistisk
surrogati under visse forutsetninger kan vare en aksep-
tabel metode for assistert befruktning. Det er gode argu-
menter bade for og imot 4 tillate dette i Norge. Et viktig
argument foratdette medlem er dpen for & vurdere
altruistisk surrogati i Norge, er kvinners selvbestemmel-
sesrett. Dersom en kvinne selv gnsker a hjelpe barnlgse,
skal det sitte langt inne & forby det. Vi vet at mange
nordmenn reiser til utlandet for kommersiell surrogati,
og at denne praksisen vil fortsette. Dersom det &pnes for
altruistisk surrogati i Norge, vil surrogatmoren fa god og
trygg oppfelging av et kompetent helsevesen. I tillegg vil
surrogatmorens rettigheter og interesser bedre kunne
ivaretas. Dette medlem antar at en dpning for altru-
istisk surrogati i Norge ogsa kan redusere etterspgrselen
etter kommersiell surrogati i utlandet. Derfor har det-
te medlem landet pa at altruistisk surrogati i Norge
vil vaere mindre problematisk enn kommersiell surro-
gatiifattigeland.Dette medlem vil ogsd understreke
at eksisterende studier av barn fedt etter surrogati tyder
paatdetihovedsak gar bra med barna og deres familier,
og at altruistisk surrogati derfor heller ikke er i motstrid
til barnets beste, som alltid skal vare et grunnleggende
hensyn.
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Tilbud om assistert befrulktning til enslige

Komiteen viser til at assistert befruktning til ens-
lige ikke er tillatt etter dagens lov. Etter bioteknologi-
loven § 2-2 kan assistert befruktning bare utfgres pa
kvinne som er gift eller samboeri et «ekteskapslignende
forhold». Komiteen viser til at mange norske kvinner
i dag etterspgr assistert befruktning, og at mange av dis-
se er enslige.

Komiteen viser til at et flertall av Bioteknologira-
dets medlemmer (9 av 15) mener at tilbudet om assis-
tert befruktning fortsatt bgr begrenses til par som er gift
eller samboere, slik at barna far to foreldre. Et mindre-
tall (6 av 15) mener at enslige kvinner ber fa tilgang til
assistert befruktning pé lik linje med par. Noen av med-
lemmene mener ogsa at det ikke bgr veere en offentlig
oppgave a finansiere assistert befruktning pa ikke-me-
disinsk grunnlag. Komiteen viser til at regjeringen i
meldingen ikke konkluderer eller fremmer sitt syn.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hgyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre, mener
at enslige ma fa rett til assistert befruktning pa lik linje
med par. Flertallet viser til at mange enslige kvinner
reiser utenlands for assistert befruktning, og mener ti-
den er inne for et slikt tilbud i Norge for 4 gi et likeverdig
og trygt tilbud. Flertallet mener atdet er egnethet og
ikke sivil status som er avgjgrende for om foreldre er
gode omsorgspersoner. Over flere generasjoner har
man erfart at det gar bra med barn i familier med bare
én forelder, eller én hovedforelder. Det bar derfor dpnes
for assistert befruktning for enslige. Barn som kommer
til verden gjennom assistert befruktning, er sterkt gns-
ket og lenge planlagt.

Flertallet mener at tilbudet om assistert befrukt-
ning ma utvides til enslige dersom vilkérene om & gi bar-
net trygge og gode oppvekstforhold er oppfylt i det en-
kelte tilfelle. Dette kravet ma gjelde tilsvarende som for
par som tilbys assistert befruktning.

Flertallet mener den enkelte selv bor ha frihet til
og ansvar for d gjere gode livsvalg for seg og sin familie.
Familien er en viktig grunnstein i samfunnet, og det ma
vare rom for ulike samlivs- og familieformer.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet erpositive tilmulighetene som apner seg gjen-
nom forskning og bruk av gen- og bioteknologi.
Utviklingen eri det store og hele et fremskritt som betyr
flere og bedre muligheter for flere, men som samtidig
reiser spgrsmal for enkelte om etikk og moral. Hvor
grensen skal settes for hva som skal tilbys i forhold til de
mange muligheter som finnes, og som vil komme er
vanskelig d si, og spersmalet om assistert befruktning til
enslige er et slikt omrade. Det er derfor viktig & ha som
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holdning en respekt for alle meninger og oppfatninger
om hvor grensen for assistert befruktning skal ga.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-

beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, fremmer
folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet mate for a apne for assistert befruktning
ogsa for enslige.»

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti er enige med Biotek-
nologiradets flertall i at tilbudet om assistert
befruktning fortsatt bar begrenses til par som er gift el-
ler samboere, slik at barnet fir to foreldre. Disse
medlemmer mener at krav til at det skal foreligge et
etablert parforhold, er rimelig ut fra vurderingen om at
det sett fra barnets stasted er en fordel & kunne vokse
opp med to foreldre nar dette kan planlegges. Disse
medlemmer viser ogsa til at assistert befruktning til
enslige kvinner ikke er en behandling for infertilitet.
Det eneste unntaket fra at assistert befruktning er en be-
handling for infertilitet i dagens lovgivning, er assistert
befruktning til lesbiske par. Disse medlemmer vi-
ser til at & innfere assistert befruktning til enslige kvin-
ner vil innebzre en forskjellsbehandling mellom
kvinnerogmenn.Disse medlemmer meneratden-
ne inkonsekvensen og likestillingsargumentet pa len-
gre sikt ogsd kan fa konsekvenser for holdningene til
surrogati.

Disse medlemmer mener at et tilbud om assis-
tert befruktning for enslige ogsa er svaert problematisk
sett opp mot prioriteringer i helsevesenet og rammene
for helsehjelp, siden dette ikke kan defineres om helse-
hjelp for sykdom, slik annen assistert befruktning i all
hovedsak handler om. Disse medlemmer mener
det ogsa vil bli etisk krevende dersom helsevesenet skal
definere og bestemme hvilke kvinner som har godt nok
nettverk til & fa et slikt tilbud, og hvilke som ikke har det.
Dersom det innferes en svaert hgy egenandel, slik noen
tar til orde for, vil det gjore prioriteringen av helseres-
sursene mer rettferdig, men ytterligere bidra til at dette
blir et tilbud til de ressurssterke.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet viser til at ogsa enslige kvinner kan ha syk-
dommer som vanskeliggjor en graviditet uten assistert
hjelp. Det vil derfor veere av stor betydning for disse
kvinnene om det dpnes for assistert befruktning for ens-
lige. Disse medlemmer stiller spgrsmal ved om all
finansiering av assistert befruktning til enslige skal vaere
en offentlig oppgave.
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Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til argumentasjo-
nen for assistert befruktning til enslige om at den
enkelte selv bgr ha frihet til og ansvar for & gjgre gode
livsvalg for seg og sin familie. Disse medlemmer
mener at barnets perspektiv ved en slik argumentasjon
ikke blir hensyntatt, og at voksnes rett til barn er det sty-
rende.

Disse medlemmer viser til at regjeringen ikke
har konkludert i dette spgrsmalet.

Pa denne bakgrunn fremmer disse medlem-
mer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen viderefgre kravet om at
assistert befruktning skal vare et tilbud forbeholdt par,
ogikke legge til rette for a tillate assistert befruktning for
enslige.»

Seddonasjon

Komiteen viser til at rettigheten for den som er
fodt etter assistert befruktning ved hjelp av donorszd,
til & fa vite seeddonors navn og fadselsnummer ved fylte
18 ar, tradte i kraft i 2005. Dette innebeerer at det innen
2023 ma veere pa plass et system for & handtere henven-
delser fra donorbarn, og det krever tilrettelegging slik at
barnets rettighet kan oppfylles. Komiteen viser til at
foreldrene ikke har noen rettslig plikt til & fortelle bar-
net at det er blitt til ved seeddonasjon.

Komiteen viser til at det i dag er to offentlige og
tre private Kklinikker som tilbyr behandling med
donorsad. Det er to offentlige ssedbanker som rekrutte-
rer egne donorer, én ved Haugesund sjukehus og én ved
Oslo universitetssykehus. Komiteen viser til at antal-
letbehandlinger med donorsad er beskjedent, og at ho-
veddrsaken til dette er at feerre har behov for behand-
ling med donorsaed fordi behandlingsmetodene blir
stadig bedre.

REKRUTTERING AV SADDONORER

Komiteen viser til at det er vanskelig a rekruttere
donorer, og at kun halvparten av det antatte behovet
doneres. Ettersperselen etter donorsead gjer at det er dp-
net for import av sad, og antall barn hver donor kan gi
opphav til, er gkt fra seks til atte, fordelt pa inntil seks fa-
milier.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, mener at
begrensningen ved bruk av donorsed ma settes til an-
tall familier og ikke antall barn. Med dagens ordning ri-
sikerer par at de ikke kan fa flere barn med samme
genetiske opphav fordi andre familier har vert raskere
ute og taket er nddd. Dette kan fore til at par som gnsker
flere barn, m4 destruere sine befruktede egg. Flertal-
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let mener at det er tilstrekkelig med en begrensning pa
antall familier per donor, slik at hver familie selv kan be-
stemme hvor mange barn de vil ha. Hensiktsmessig be-
grensning per donorfar begr settes ut ifra faglige
vurderinger av norske forhold.

Flertallet fremmer pa denne bakgrunn folgende
forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet mate for a sette begrensninger for bruk
av donorszd til antall familier per donor, ikke antall
barn per donor.»

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti visertilat deti meldin-
gen oppgis at det ikke er internasjonal enighet om
hvilken grense som begr settes for antall barn per donor.
I Sverige bor det ca. ti millioner innbyggere. Svenske for-
skere fant i 2015 at maksimal grense pa ti sesken fra en
donor innebearer en risiko pa 0,9 prosent per ar for at
halvsgsken fér felles barn. Disse medlemmer viser
til at den norske befolkningen er om lag halvparten s
stor som den svenske, og at Norge allerede tillater atte
barn perdonor.Disse medlemmer mener at risiko-
en for at halvsgsken far felles barn, ma tillegges stor
vekt, og er kritiske til at antallet barn per donor skal
okes i Norge.

Komiteen viser til at Bioteknologirddet foreslar
at det vurderes tiltak for & pke donorrekrutteringen og
oke sedtilfanget.

Komiteen viser videre til at regjeringen vil vurde-
re tiltak for & gke tilgangen pa donorer, og at det pekes
pé at aktivt informasjonsarbeid kan vare ett tiltak. Re-
gjeringen vil ogsa vurdere forhgyet dekning av donors
tap og utgifter samt hvorvidt dagens grenser for antall
barn og antall familier per donor kan gkes.

Komiteens medlem fra Kristelig Folke-
parti mener aktivt rekrutteringsarbeid for donasjon
av genetisk materiale er utfordrende etisk sett. Det ma
vurderes om ikke mangelen pa donorsed kan ha sam-
menheng med en utvikling med gkt bevissthet rundt
arveanlegg og genetikk og gkt bevissthet rundt ansvar
for barn som settes til verden. Dersom den manglende
rekrutteringen har sammenheng med en slik utvikling,
ma det vurderes hvorvidt aktivt rekrutteringsarbeid vir-
kelig er gnskelig. Dette medlem vil videre peke pé at
vurderinger rundt grenser for antall barn og antall fami-
lier per donor ogsé er noe som er utfordrende. Som det
pekes pa i meldingen, er grensen allerede gkt fra seks til
atte, og neert genetisk slektskap mellom foreldre gir gkt
risiko for arvelig sykdom. Det ma vurderes om ikke det-
te sporsmalet ogsd kan ha betydning for donors beslut-
ning.
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Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Sosialistisk Venstreparti og Kristelig
Folkeparti vil understreke UNESCOs erklering om
menneskets arveanlegg og menneskerettigheter, der
det heter at menneskets arveanlegg i sin naturlige til-
stand ikke skal gi opphav til skonomisk gevinst. Disse
medlemmer mener dette ma legges til grunn ved
seeddonasjon og dersom stortingsflertallet apner for
eggdonasjon i Norge. Disse medlemmer viser ogsa
til at det fremgar av EU-direktivene om celler og vev at
donorer kan fa dekket utgifter og fi en kompensasjon
for ulemper, men belgpet skal ikke vaere sa hgyt at beta-
lingen i seg selv er en motivasjon for & donere. Forbud
mot at eggdonasjon skal gi gkonomisk gevinst er ogsd
forutsatt i biomedisinkonvensjonen. Disse med-
lemmer mener det fortsatt skal vere en restriktiv
praksis for betaling ogsa ved seddonasjon, og at forhay-
et dekning skal representere faktisk dekning av kostna-
der og ikke anvendes som gkonomisk incentiv og
virkemiddel for donorrekruttering.

DONORS IDENTITET

Komiteen viser til at Bioteknologiradets flertall
(14 av 15 medlemmer) mener at barnet fortsatt bor har
rett til 4 vite donors identitet nar det blir myndig, mens
ett medlem mener det bor veere tillatt for donor a kreve
anonymitet. Komiteen viser til at regjeringen foreslar
at reglene om ikke-anonym saddonasjon viderefores,
fordi det er et viktig prinsipp at barnet selv far bestem-
me om det er viktig & kjenne eget genetisk opphav eller
ikke. Komiteen erenigidette.

Komiteen stptter ogsa regjeringen i at kravet om
at donor skal vere ukjent, ma viderefares. Det betyr at
den som er donor, ikke skal vere kjent for familien —
som for eksempel bror, nabo osv. — men at det skal veere
en ukjent person. At denne personen ikke far lov til &
veere anonym, handler om 4 sikre barnets rett til a fa vite
donors identitet nar barnet blir eldre.

Komiteen viser til at regjeringen foreslar at al-
dersgrensen for nar barnet skal harett til & fa vite donors
identitet, senkes fra 18 ar til 15 ar.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmene
fra Arbeiderpartiet, er enig i at aldersgrensen for nar
barnet skal ha rett til & fa vite donors identitet, settes
ned fra 18 ar til 15 ar.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet mener dagens aldersgrense pa 18 ar skal opp-
rettholdes. A oppseke en donorfar i sipass ung alder
som 15 ar kan gi konsekvenser en attendring er mer mo-
den for 4 takle. Det er ogsa et greit prinsipp at man ma
vere juridisk voksen for & motta slik kunnskap. Det er
allerede vanskelig & skaffe nok donorer i Norge nar det
ikke er mulighet for anonymitet. Ved a senke alders-
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grensen for nar barn kan komme til & oppseke sine
donorfedre, vil det kunne bli enda vanskeligere a re-
kruttere donorer.

Komiteens medlem fra Senterpartiet vi-
ser til at Senterpartiet stottet regjeringens forslag i Prop.
88 L (2016-2017) om a senke retten til innsyn i biologis-
ke foreldres identitet ved adopsjon fra 18 til 15 ar, men
at dette forslaget ikke fikk flertall i Stortinget.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Sosialistisk Venstreparti og Kristelig
Folkeparti viser til at FNs barnekonvensjon under-
streker at barn har rett til & kjenne sine foreldre og fa
omsorg fra dem. Disse medlemmer mener at lov-
verket som norm ikke skal ta den rettigheten bort, og at
lovverket ikke ber &pne for donasjon av arveanlegg.
Disse medlemmer vil understreke at nar lovverket
apner for donasjon av arveanlegg, er det avgjerende at
donor ikke er anonym, og at barnets rett til a kjenne sitt
biologiske opphav sikres. Disse medlemmer viseri
denne sammenheng til folgende avsnitt fra Bioteknolo-
giradets uttalelse om s@ddonasjon, donoranonymitet
og donorrekruttering:

«Alle de private klinikkene i Norge som tilbyr assis-
tert befruktning med donorsad, bruker sad fra seedban-
ker i Danmark. Mange av donorene i disse seedbankene
er danske, men flere kommer fra andre land. Sed fra en
utenlandsk donor kan kun brukes dersom donoren, i
likhet med norske donorer, har gitt skriftlig samtykke til
at barna som unnfanges med seden kan fa vite hans
identitet nar de blir myndige. Det er i slike tilfeller den
utenlandske seedbankens ansvar a lagre og oppdatere
de ngdvendige opplysningene om donoren. Det er
vanskeligere a sikre at donorens kontaktopplysninger
oppdateres og at hver donor ikke far flere barn enn
loven tillater, nar seeden kommer fra en utenlandsk
sedbank.»

Disse medlemmer vil understreke at norske
myndigheter m& sikre barns rettigheter i praksis, og
fremmer pa denne bakgrunn felgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med en vurdering av barn fgdt ved hjelp av donor
sine reelle muligheter til & kjenne sitt opphav i lys av
dagens praksis med seddonasjon og import fra uten-
landske seedbanker.»

PLIKT TIL A FORTELLE BARNET

Komiteen viser videre til at 13 av 15 av Biotekno-
logiradets medlemmer mener at foreldre skal palegges
en sanksjonsfri plikt til & fortelle at barnet er unnfanget
med donorszd. Et mindretall pa to medlemmer mener
dagens lovtekst ber bli stdende selv om apenhet om
seddonasjon anbefales. Komiteen viser til at regje-
ringen i meldingen foreslar en slik sanksjonsfri plikt for
foreldrene til & informere barnet om at det er blitt til ved
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seeddonasjon, tilsvarende dagens plikt for foreldre til &
informere et barn om at det er adoptert. Komiteen er
enig i at en slik plikt ber innferes, og at det er en god
mate & legge til rette for at barnet far nyttiggjort sin ret-
tighet til informasjon og dermed far anledning til a gje-
re en selvstendig vurdering.

Komiteen viser til at foreldre i dag har plikt til &
informere barn om at de er adoptert, og at en slik dpen-
het er til barnets beste. Flertallet mener derfor at en
tilsvarende plikt bor palegges foreldre som har fatt barn
ved hjelp av seeddonasjon.

Om vurdering av sokeres egnethet

Komiteen viser til at det i dag er behandlende
lege som bestemmer hvorvidt et par skal tilbys assistert
befruktning, og at fagmiljgene og Bioteknologirddet et-
terlyser endringer i dagens regelverk og praksis. Komi-
teen viser til at regjeringen vil at det gis sentrale forin-
ger i forskrift eller nasjonale retningslinjer for vurdering
av egnethet hos par som sgker assistert befruktning.
Komiteen stotter dette.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmet
fra Senterpartiet, viser videre til at Bioteknologiradet
foreslar at det innfgres en plikt til & legge fram barne-
omsorgsattest eller politiattest for alle som sgker assis-
tert befruktning. Flertallet viser til at regjeringen
mener det ber innferes en plikt for alle par som sgker
assistert befruktning, til 4 legge fram en barneomsorgs-
attest. Flertallet erenigi dette.

Komiteen viser til at Bioteknologiradet foreslar
at behandlende lege skal fa innsyn i relevant taushets-
belagt informasjon om par som sgker assistert befrukt-
ning, og at regjeringen mener det bgr utredes en
ordning for assistert befruktning som ligner Bufetats ad-
gang til 8 be om mer dokumentasjon der det er nodven-
dig for & opplyse en adopsjonssgknad. Komiteen
stotter dette.

Komiteen viser til at regjeringen vil at vurderin-
gen av om spkerparet skal fa assistert befruktning, over-
lates til en annen instans i de tilfeller behandlende lege
er i tvil om parets evne til & ha omsorg for et barn. Ko-
miteen erenigidette.

Komiteen viser til at det er behov for en mer ens-
artet og forutsigbar praksis knyttet til hvilke opplysnin-
ger om sgkerne som skal innhentes og vektlegges ved
assistert befruktning,

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmet
fra Senterpartiet, mener det bar innfores en plikt til &
legge frem en barneomsorgsattest for alle par som sgker
assistert befruktning. Flertallet viser til at det ma
fremlegges uttgmmende politiattester ved adopsjon.
En plikt til & fremlegge en barneomsorgsattest ved assis-
tert befruktning har som hovedhensikt & forhindre at
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barn utsettes for overgrep. Flertallet viser til at dette
ikke skal vaere en kartlegging av alle typer lovbrudd sg-
kere har begatt.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
stgtter at alle som skal ha assistert befruktning, vurderes
bade medisinsk og ut fra om paret har omsorgsevne, og
at det innferes klarere og felles retningslinjer for denne
vurderingen, der det presiseres nar informasjon og vur-
dering fra andre instanser skal kunne benyttes.

Dette medlem mener imidlertid at barne-
somsorgsattest for assistert befruktning ikke bgr innfg-
res. Barneomsorgsattest er ifglge regjeringens forslag en
politiattest som angir om personen er siktet, tiltalt, har
vedtatt forelegg eller er demt for overtredelse av flere
straffebestemmelser som for eksempel seksualforbry-
telser mot barn og voksne, drap, narkotikaforbrytelser
og grov volds- og ranskriminalitet. Dette betyr at en bar-
neomsorgsattest vil vaere relativt omfattende og ikke er
tenktsom en attest som kun skal avdekke seksualforbry-
telser. Dette medlem mener grenseoppgangen blir
vanskelig ved innfgring av en barneomsorgsattest slik
regjeringen foreslar, serlig beslutningen om hvem av
tidligere domfelte som ikke skal fa rett til assistert be-
fruktning ved barnlgshet. Hvilke typer kriminalitet som
ikke er forenlige med det & veere foreldre, vil da bli et
sporsmal som md besvares. Dette medlem mener at
en barneomsorgsattest ogsa kan gi falsk trygghet.

P4 denne bakgrunn fremmer dette medlem fol-
gende forslag:

«Stortinget ber regjeringen ikke innfere krav om
barneomsorgsattest ved sgknad om assistert befrukt-
ning.»

Om medisinsk begrunnet lagring av ubefruktet egg og
eggstoklkvev

Komiteen viser til at lagring av ubefruktede egg
og eggstokkvev i dag kun er tillatt for kvinner som opp-
fyller kravene for assistert befruktning, noe som inne-
beerer at hun mé spke sammen med ektefelle eller sam-
boer. Bioteknologiloven apner imidlertid ogsa for at
kvinner som «skal gijennomga behandling som kan ska-
de befruktningsdyktigheten» kan lagre ubefruktede egg
eller eggstokkvev. Dette gjelder uavhengig av sivilstatus.

Unge kvinners befruktningsdyktighet kan ogsa bli
skadet pd grunn av sykdom som gjor at de kommer i tid-
lig overgangsalder. Dagens bioteknologilov apner imid-
lertid ikke for lagring ved slike tilstander. Komiteen
viser til at regjeringen, i trdd med rad fra Helsedirektora-
tet og Bioteknologirddet, foreslar at bioteknologiloven
endres slik atrett til lagring av ubefruktede egg eller egg-
stokkvev pd medisinsk grunnlag ogsa omfatter medisin-
ske tilstander som kan medfere infertilitet i ung alder.
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Komiteen mener det ikke er gode grunner til &
skille mellom kvinner som star i fare for & miste frukt-
barhet pd grunn av medisinsk behandling, og kvinner
som star i fare for & miste fruktbarhet pd grunn av syk-
dom.Komiteen stiller seg bak forslaget om at biotek-
nologiloven endres, slik at lagring av ubefruktede egg el-
ler eggstokkvev pa medisinsk grunnlag ogsd omfatter
medisinske tilstander som kan medfere infertiliteti ung
alder.

Om ikke-medisinsk begrunnet lagring av ubefruktet egg

Komiteen viser til at nar det gjelder spgrsmal om
alle kvinner skal ha rett til & lagre egg eller eggstokkvev
uten medisinsk indikasjon, er Bioteknologiradet delt. Et
flertall pd 9 av 15 medlemmer mener at slik lagring fort-
satt ikke ber tillates i Norge. Et mindretall pa 6 av 15
medlemmer mener at slik lagring bgr tillates for alle
kvinner som en brukerfinansiert tjeneste, med en abso-
lutt gvre aldersgrense for assistert befruktning med frys-
te egg. Komiteen viser til at regjeringen i meldingen
ikke konkluderer eller fremmer sitt syn.

Komiteens medlemmer fra Hgyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti er enigmed
Bioteknologirddets flertall, som mener at slik lagring
fortsatt ikke ber tillates i Norge.

Disse medlemmer mener som flertallet i Bio-
teknologiradet at a tilby lagring av ubefruktede egg uten
medisinske drsaker kan bidra til en ugnsket teknologi-
sering av biologiske prosesser, og at graviditet i stgrre
grad blir sett pa som noe som kan tilpasses, utsettes og
nedprioriteres. Disse medlemmer mener tilbudet
kan legge til rette for press for at kvinner skal utsette gra-
viditet.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viserogsa tilat det a til-
by nedfrysing av ubefruktede egg uten at det er snakk
om sykdom hos mor, er svert problematisk sett opp
mot kriteriene for prioriteringene i helsevesenet. A gjo-
re dette til et tilbud med full egenandel vil ikke lgse hele
problemet, fordi ogsa helsepersonell er en begrenset
ressurs. Tilbudet vil bli et valg for de ressurssterke, men
vil ogsa kunne skape et press pa andre. Disse med-
lemmer viser til at regjeringen ikke har konkludert i
dette spgrsmalet.

Pa denne bakgrunn fremmes folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen ikke & tillate ikke-medi-
sinsk begrunnet lagring av ubefruktede egg.»

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet og Ven-
stre, mener det er mange grunner til at kvinner gnsker
a lagre egne egg, ogsa ikke-medisinske grunner. Fler-
tallet viser til at eggkvaliteten gir ned med kvinnens
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pkte alder. Samtidig gar gjennomsnittsalderen pa fo-
dende kvinner opp.Flertallet mener at det kan vere
mer hensiktsmessig for en kvinne i 40-arene a fa innsatt
egne unge, friske egg ved assistert befruktning, og at suk-
sessraten da vil kunne vere hgyere enn hvis hun bruker
egne, ferske egg. P4 denne bakgrunn menerflertallet
at lagring av egg og eggstokkvev bar tillates ogsa uten
medisinsk indikasjon, men at dette er noe som bgr vere
finansiert ved full egenbetaling, og at det settes en gvre
aldersgrense for bruk av de lagrede eggene.

Komiteens medlem fra Sosialistisk Ven-
streparti viser til at regjeringen ikke fremmer et syn
om lagring av egg uten medisinsk grunn. Dette med-
lem viser til at dette kan vere positivt for noen, men
ogsd kan ha negative samfunnsmessige konsekvenser.
Dette medlem menerfordelene ogulempeneikke er
grundig nok vurdert, noe som blant annet vises ved at
regjeringen ikke har klart 4 konkludere.

Dette medlem ber regjeringen vurdere fordele-
ne og ulempene ved a dpne for lagring av ubefruktede
egg ogsd ndr det ikke er medisinske grunner til det.

Seerlig om tidsgrense for lagring av befruktede egg

Komiteen viser til at Helsedirektoratet har tatt
opp spersmal om regelverket ber endres slik at det for
eksempel i visse tilfeller kan sgkes om dispensasjon til
forlenget lagring av befruktede egg eller at den generelle
lagringstiden endres. Komiteen viser til at regjerin-
gen slutter seg til direktoratets vurderinger og vil vurde-
re om loven skal endres slik at det dpnes for at Helsedi-
rektoratet etter sgknad i enkelte sertilfeller kan gi dis-
pensasjon til 4 utvide lagringstiden for befruktede egg,
samt vurdere om loven skal endres slik at den generelle
lagringstiden for befruktede egg utvides noe.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, viser til at
femarsgrensen i sin tid ble opprettet pa bakgrunn av
medisinskfaglige begrunnelser knyttet til nedfrysning.
Flertallet vil derfor oppheve femérsgrensen ogla fag-
lige arsaker ligge til grunn for lengden pa lagringstiden
for bade ubefruktede og befruktede egg.

Et annet flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hegyre, Fremskrittspartiet
og Venstre, viser til at det er antatt at risikoen for
komplikasjoner under svangerskap og fadsel gker med
kvinnens alder. Det antas at det ogsd er bedre for barnet
med foreldre som ikke er mye over fruktbar alder.

Dette flertallet visertil at eggkvaliteten gar ned
i takt med kvinnens alder, og at kvinner har en Kortere
reproduktiv periode enn menn. Fra tiden rundt fylte 32
ar reduseres kvinnens fruktbarhet gradvis. Denne pro-
sessen akselererer fra 37 drs alder, og kvinner kan ikke
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regne med 4 vare fertile etter fylte 45 ar. Dette fler-
tallet mener derfor at grensen for hvor lenge man kan
oppbevare nedfryste egg etter assistert befruktning, ber
vurderes.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til at de siste are-
ne har metoder for oppbevaring av ubefruktede egg
blitt mye bedre pa grunn av nedfrysningsmetoden vitri-
fisering. Disse medlemmer mener mulighetene
denne nye teknologien gir, bar utnyttes, og at dette tilsi-
er at det ikke lenger er behov for frysing av befruktede
egg, men at egg og s&d kan lagres hver for seg, til eventu-
ell senere bruk. Disse medlemmer ser derfor ikke
behov for utvidet lagringstid for befruktede egg.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
mener imidlertid at inntil en slik ny faglig praksis er pa
plass, ber man endre regelverket slik at det i visse tilfel-
ler kan sgkes om dispensasjon til forlenget lagring av
befruktede egg, jf. Helsedirektoratets innspill, for slik &
unngd ungdvendig destruksjon av befruktede egg.

Scerlig om bruk av lagret egg som er befruktet med
donorsed, med ny partner

Komiteen viser til bioteknologilovens regulering
av bruk av befruktede egg ifglge regjeringen ikke gir di-
rekte svar pa alle problemstillinger, og at det derfor er
behov for at regelverket klargjores pa dette omradet. Re-
gjeringen mener bioteknologilovens bestemmelser om
assistert befruktning ogsa ma ses i sammenheng med
reglene om foreldreskap i barnelova og foreslar at spgrs-
malet utredes neermere. Komiteen er enigidette.

Komiteen menerdeter viktig at hensynet til klar-
het i foreldreskapet til barnet ivaretas pa en god mate,
og at det i denne sammenheng er behov for at regelver-
ket om bruk av lagrede befruktede egg sammen med ny
partner, utredes og klargjeres. Komiteen understre-
ker at det forutsettes at egget er befruktet med
donorsad.

Assistert befruktning til personer som har endret
juridisk kjonn

Komiteen viser til at et flertall (9 av 15 medlem-
mer) i Bioteknologiradet mener at personer som har en-
dret juridisk kjonn, skal kunne fa assistert befruktning
basert pa sitt fodselskjonn. Et mindretall (4 av 15) me-
ner at en persons juridiske kjgnn skal vaere det som av-
gjor hva slags tilbud om assistert befruktning en person
fir. Komiteen viser til at regjeringen mener at det ikke
ber foreslas endringer i bioteknologiloven om dette na.

Komiteen viser videre til dagens praksis, der per-
soner som skal gjennomga kjennsbekreftende behand-
ling, kan fa lagret seed. Seeden kan senere brukes til & gi
assistert befruktning. Komiteen viser til at regjerin-
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gen vil opprettholde at personer som skal gjennomga
kjennsbekreftende behandling, skal kunne fa lagret seed
for senere bruk til assistert befruktning.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Heoyre, Fremskrittspartiet
og Venstre, mener at en persons juridiske kjgnn skal
legges til grunn ved anvendelse av lover og forskrifter,
ogsa bioteknologilovens regler om adgang til assistert
befruktning.

Flertallet mener videre at personer som skal
gjennomga kjennsbekreftende behandling, skal kunne
fa lagret sed for senere bruk til assistert befruktning.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til Innst. 315 L
(2015-2016), der komiteens medlemmer fra Kristelig
Folkeparti og Senterpartiet etterspurte en grundig rede-
gjorelse for hvilke konsekvenser de foreslitte lov-
endringene om endring av juridisk kjgnn kunne
medfere, og da spesielt for barn:

«Disse medlemmer etterlyser en grundigere rede-
gjorelse av hvilke konsekvenser det vil fi om kravet om
kjgnnsoperasjon, sterilisering og gvrige medisinske vil-
kar for & skifte juridisk kjonn fjernes. Dette tilsier at en
juridisk mann som biologisk sett er kvinne, kan fode
barn. I lovforslaget skisseres det at det juridiske kjgnnet
forelopig skal legges til grunn ved assistert befruktning.
Disse medlemmer er bekymret for at denne problem-
stillingen ikke dreftes mer inngéende, men at det kun
avgis en «lgypemelding» om at dette skal vurderes nar-
mere i evalueringen av bioteknologiloven pa et senere
tidspunkt. Disse medlemmer mener det ligger mange
etisk krevende problemstillinger i dette. Disse medlem-
mer ber regjeringen om en grundig redegjgrelse av
denne problemstillingen i en mer helhetlig konse-
kvensutredning.»

Disse medlemmer viser til at Barneombudet i
sitt hgringsinnspill til regjeringens opprinnelige lovfor-
slag papekte at deler av lovforslaget som omhandler for-
eldreansvar, ikke var tilstrekkelig utredet. I proposisjo-
nen vises det til at Likestillings- og diskrimineringsom-
budet papekte at de savnet et mer konkret barneper-
spektiv i heringsnotatet, og en mer inngdende vurde-
ring av betydningen av de foresldtte endringene som
bergrer barn.

Komiteens medlem fra Kristelig Folke-
parti fremmer pa denne bakgrunn felgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen legge frem en helhetlig
utredning som redegjer for mulige konsekvenser av for-
slaget til lov om endring av juridisk kjenn i Norge, i trad
med opprinnelig bestilling.»

Komiteens medlem fra Sosialistisk Ven-
streparti mener alle personer bor fa like muligheter
tila bruke sine egne reproduktive organer til 4 lage barn,
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uavhengig av juridisk kjgnn. Dette medlem viser til
at flertallet i Bioteknologiradet (9 av 15 medlemmer)
stotter & dpne for assistert befruktning uavhengig av ju-
ridisk kjonn. Kravene for 4 fi assistert befruktning, her-
under medisinsk og psykososial vurdering av lege, bar
vare de samme om hjelpen er avhengig av eller ikke av-
hengig av juridisk kjgnn. Dette medlem viser til at
personer som nektes assistert befruktning grunnet sitt
juridiske kjenn, uansett kan skifte juridisk kjgnn for en
periode, og pa den maten ha krav pd assistert befrukt-
ning.

Dette medlem mener derfor at & frata personer
retten til assistert befruktning grunnet juridisk kjgnn er
bade galt og trolig uten effekt.

3. Preimplantasjonsdiagnostikk

3.1 Sammendrag

Ved preimplantasjonsdiagnostikk (PGD) gjgres en
genetisk undersgkelse av det befruktede egget for det
settes inn i kvinnen. PGD ma kombineres med assistert
befruktning. Hensikten med PGD er a gjore det mulig
for par med anlegg for en alvorlig, arvelig sykdom a fa et
barn uten den aktuelle sykdommen. PGD kan ogsa bru-
kes ssmmen med undersgkelse av vevstype for  sikre at
et fremtidig barn har en vevstype som gjor at det er eg-
net til & veere stamcelledonor til et sykt sg@sken.

PGD og PGD med undersgkelse av vevstype er ikke
etablert som behandlingstilbud i Norge. Norske par
sendes derfor til utlandet for & fa slik behandling, ho-
vedsakelig til Sverige og Belgia.

Par som ensker preimplantasjonsdiagnostikk, ma
spke om tillatelse fra en nemnd. Nemndas avgjgrelse er
endelig og kan ikke paklages.

For a kunne innvilge PGD ma det vare pavist at én
eller begge sokerne er barer av en alvorlig monogen el-
ler kromosomal arvelig sykdom. Det er ikke tilstrekkelig
atdet er sannsynlig at en av dem er berer av en slik syk-
dom. Dette innebzrer for eksempel at sgker som ikke
onsker a teste seg for Huntingtons sykdom, ikke far inn-
vilget PGD selv om sgker har foreldre med sykdommen
og det derfor er 50 prosent sannsynlighet for at ogsa se-
ker er baerer.

Nemnda kan gi tillatelse til 8 kombinere PGD med
undersgkelse av eggets vevstype dersom stamcelle-
transplantasjonen med stor sannsynlighet er egnet til
kurere et sykt sgsken. Hensynet til den syke sgsteren el-
ler broren ma vurderes opp mot belastningen for det
kommende barnet.

For mange par er PGD en mer skdnsom fremgangs-
mate for & unnga & fa et alvorlig sykt barn enn fosterdi-
agnostikk og pafelgende abort. Helsedirektoratet me-
ner derfor kriteriene for PGD bgr bli mer lik indikasjo-
nene for genetisk fosterdiagnostikk. P4 den annen side
kan det vere viktig & opprettholde en restriktiv praksis
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og hindre at PGD gradyvis tas i bruk ved mindre alvorlige
sykdommer eller tilstander. Det vises til at PGD inne-
berer at befruktede egg velges bort pa grunn av bestem-
te genetiske egenskaper.

Som mindretallet i Bioteknologirddet uttaler, kan
ogsda PGD med vevstyping potensielt anses & vare i strid
med prinsippet om & behandle ethvert menneske som
et maliseg selv, og ikke som et redskap for andre. A tilla-
te PGD for tilvalg av egenskaper kan fore til at behand-
lingen pa sikt tillates for stadig flere egenskaper, noe
som kan bidra til a redusere samfunnets mangfold og re-
spekt for annerledeshet.

Departementet vil foresld at bioteknologiloven en-
dres slik at det i noen tilfeller 4pnes for 4 tilby PGD selv
om sgkerne ikke har fatt pavist bererstatus. Dersom det
er 50 prosent sannsynlighet for at en av sgkerne er bae-
rer av den aktuelle genfeilen, bgr dette vere tilstrekkelig
til & kunne tilby paret PGD. Det méa dreie seg om en gen-
feil som gir stor sannsynlighet for a utvikle en alvorlig
arvelig sykdom uten behandlingsmuligheter, for ek-
sempel Huntingtons sykdom. Det ma ogsa vere stor
sannsynlighet for at sykdommen kan viderefgres til et
kommende barn.

Direktoratet har anbefalt & avvikle PGD-nemnda og
overfore beslutningsmyndigheten til sykehusavdelinger/
fagmiljeer, og viser til at dette kan gi parene en mer hel-
hetlig vurdering og bedre oppfalging.

Departementet har tillit til at fagmiljgene vil gjore
en god og forsvarlig vurdering av henviste par. Pa den
annen side kan fagmiljget bli utsatt for et press om a ut-
vide tilbudet. Det er grunn til & tro at ordningen med
PGD-nemnda gjor det lettere 4 opprettholde en restrik-
tiv praksis. En tverrfaglig sammensatt nemnd sikrer
ogsd en bred vurdering av seknadene. Dersom ordnin-
gen med PGD-nemnda videreferes, er det mest hen-
siktsmessig at en pregving av nemndas vedtak skjer i
domstolene.

Dersom beslutningen om hvilke par som skal tilbys
PGD, overfares til fagmiljeene, bar parene ha mulighet
for & pdklage avgjorelsen til Fylkesmannen etter de ge-
nerelle reglene i pasient- og brukerrettighetsloven ka-
pittel 7.

3.2 Komiteens merknader

Komiteen viser til at regjeringen i meldingen
varsler et forslag om endring i bioteknologiloven slik at
detinoen tilfeller &pnes for & tilby PGD selv om sgkerne
ikke har fatt pavist beererstatus. Dersom det er 50 pro-
sent sannsynlighet for at en av sgkerne er barer av den
aktuelle genfeilen, bar dette veere tilstrekkelig til & kun-
ne tilby paret PGD. Det ma dreie seg om en genfeil som
gir stor sannsynlighet for & utvikle en alvorlig arvelig
sykdom uten behandlingsmuligheter, for eksempel
Huntingtons sykdom. Det ma ogsa vere stor sannsyn-
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lighet for at sykdommen kan viderefores til et kommen-
de barn.

Komiteens flertall, alle unntatt medlemmet
fra Kristelig Folkeparti, stgtter dette.

Komiteens medlem fra Senterpartiet
stgtter at det kan innvilges PGD selv om ikke sgkere har
fatt pavist beererstatus, dersom en av foreldrene har 50
prosent sannsynlighet for arvelig alvorlig sykdom som
det ikke finnes behandlingsmuligheter for. Dette
medlem ersvart opptatt av ikke & liberalisere lovgiv-
ning for PDG, men oppfatter at dette i hoyeste grad ogsé
handler om retten foreldre har til ikke & vite om de vil
komme til 4 bli syke i fremtiden, og respekt for dem som
ikke gnsker 4 teste seg.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, mener tilbudet
om PGD har vert medvirkende til & skape trygghet for
par som er urolige for & viderefore alvorlige, arvelige
sykdommer til barn. For mennesker som kan ha latt
veere 4 bli gravide grunnet en slik frykt, representerer
dette tilbudet en mulighet tila kunne fd barna de gnsker
seg. Rett til et tilbud om IVF og PGD bgr utrykkes klart i
lovteksten og gjelde for par som har fatt pavist risiko for
a kunne viderebringe arvelig, alvorlig sykdom til barn.
Det er et medisinsk ansvar a forebygge svangerskap som
med stor sannsynlighet kan ende i svangerskapsav-
brudd og senaborter. Flertallet ser det ogsd som et
moralsk ansvar a bidra til at mennesker kan bli fodt
uten kjent fare for alvorlige diagnoser som ofte ogsa
medferer korte livslgp. Flertallet mener imidlertid
det er viktig & fremheve at et slikt tilbud skal reguleres
strengt nar det gjelder hvilke diagnoser som utlgser rett
til PGD. Med dagens gode offentlige helsetjeneste er det
mange arvelige diagnoser man lever lange, fullverdige
liv med, som ikke ber falle inn under en slik mulighet
for forhandsselektering av befruktede egg.

Komiteens medlem fra Kristelig Folke-
parti vil ikke stgtte regjeringens forslag om i noen til-
feller & apne for & tilby PGD selv om sgkerne ikke har
fatt pavist baererstatus. Dette medlem mener det
ikke ber apnes for & gjennomfere PGD hos personer
som ikke har et medisinsk behov. Som et mindretall i
Bioteknologiradet papeker, vil det ogsa bli vanskelig &
gjore den ngdvendige medisinske og psykososiale vur-
deringen av paret dersom en ikke vet om noen av forel-
drene har sykdomsanlegget.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viladvare mot og opp-
fordre til bevissthet rundt en utvikling der PGD-
behandling pa sikt tillates for stadig flere egenskaper, da
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dette kan bidra til & redusere samfunnets mangfold og
respekt for annerledeshet. Disse medlemmer vil
peke pa at nar menneskeverdet omtales som egenverd
eller selvstendig verdi, er det for & fastholde at dette ver-
detikke grunner seg pd vedkommendes egenskaper, ev-
ner eller muligheter for samfunnsnyttig innsats.
Menneskets verdi kan altsa ikke grunngis ut fra at men-
nesket er tjenlig for bestemte formal. Mennesker har
verdi i seg selv, og det kan derfor ikke aksepteres at
menneskelivet blir et middel for andre mennesker, det
er et mal i seg selv.

Disse medlemmer viser til at direktoratet har
anbefalt & avvikle PGD-nemnda og overfore beslut-
ningsmyndigheten til sykehusavdelinger/fagmiljger.
Disse medlemmer mener at ordningen med PGD-
nemnda ma viderefgres. Ordningen med PGD-nemnda
gjor det lettere & opprettholde en restriktiv praksis, og
en tverrfaglig sammensatt nemnd sikrer ogsd en bred
vurdering av seknadene.

P4 denne bakgrunn fremmes folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen opprettholde ordnin-
gen med PGD-nemnd.»

4. Forskning pa overtallige befruktede
€gg
4.1 Sammendrag

Ved befruktning utenfor kroppen er det alltid noen
befruktede egg som ikke har god nok kvalitet til at de
kan settes tilbake til kvinnen. Det hender ogsa at par
som har fatt barn ved hjelp av assistert befruktning, og
som ikke gnsker flere barn, har lagrede befruktede egg
som de ikke skal bruke.

Forskning pd overtallige befruktede egg er tillatt
dersom formalet er & utvikle eller forbedre metoder for
assistert befruktning eller genetisk undersgkelse av be-
fruktede egg (PGD), eller a fd kunnskap som kan gi nye
behandlingsmetoder for alvorlig sykdom.

Det er ikke tillatt & befrukte egg for forskningsfor-
mal alene, og det er forbudt & sette befruktet egg som det
har vert forsket pa inn i en kvinne. Slike egg skal destru-
eres. Det er heller ikke tillatt med forskning pa befrukte-
de egg senere enn 14 dager etter at egget ble befruktet.
Den tiden befruktede egg er lagret nedfryst, medregnes
ikke.

Forskning som medfgrer genetiske forandringer
som kan ga i arv hos mennesker, er ikke i noe tilfelle til-
latt. Dette gjelder selv om egget skal destrueres.

Etter departementets vurdering bgr det generelle
forbudet mot a skape genetiske endringer som gériarv
til kommende generasjoner, viderefgres. Det samme
gjelder forbudet mot a forske pa og fremstille mennes-
keembryo ved kloning. Vi har et seerskilt ansvar overfor
fremtidige generasjoner for at de ikke utsettes for util-
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siktede medisinske, biologiske og sosiale konsekvenser
som folge av endring av arvelige genetiske egenskaper.

Pa den annen side kan det hevdes at det ogsa kan
vere etisk uforsvarlig & avsta fra forskning som kan gi
kunnskap om behandling som kan bidra til & forhindre
overfering av alvorlig genetisk sykdom. Slik forskning
kan fore til nye behandlingsmetoder som vi senere selv
gnsker a ta i bruk.

Departementet mener likevel at usikkerheten om
folgene av genetiske endringer inneberer at vi bgr ha en
fore-var-tilneerming til endring av genetiske egenskaper
som kan ga i arv. Det kan ogsa stilles spgrsmal ved om
deter etiskriktig i seg selv 4 gjore genetiske forandringer
i arvestoffet som pavirker péafslgende generasjoner,
uten deres samtykke. Forbudet mot forskning som kan
medfere genetiske endringer i kjgnnsceller, ber derfor
opprettholdes.

Departementet stotter derfor ikke Bioteknologira-
dets forslag om & dpne for forskning i form av genmodi-
fisering av befruktede egg pa vilkar av at embryoene de-
strueres innen 14 dager. Departementet er klar over at
slik forskning kan gi kunnskap om menneskets biologi
som kan lede til bedre metoder for diagnostikk og be-
handling av sykdom og infertilitet. Samtidig vil kravet
om at embryoene skal destrueresinnen 14 dager sikre at
genetiske endringer ikke vil gd i arv. Slik forskning er det
nylig &pnet opp for blant annet i Sverige og England.

Pa den annen side vil det & dpne for genmodifise-
ring av befruktede egg vere a krysse en etisk grense, som
igjen vil utfordre nye grenser som for eksempel hvor
lenge man kan vente med & destruere embryoet det for-
skes pa. Denne grensen utfordres allerede i dag av flere
forskningsmilje. Etter departementets vurdering ber
det derfor settes en tydelig grense for slik forskning.
Dagens forbud ber med andre ord opprettholdes.

Befruktede egg som det har vert forsket p4, skal de-
strueres og kan ikke brukes til assistert befruktning. Et-
ter departementets vurdering bgr dette viderefgres som
hovedregel, og bestemmelsen bor ogsa gjelde for celler
fra befruktede egg. Mye taler likevel for at det bgr vaere
anledning til  sette inn befruktede egg som det har vert
forsket pa som ledd i kvalitetssikring eller utvikling av
det lagrede eggets omgivelser (lagringsmedier), og ikke
selve egget. Det vil veere nedvendig 4 sette egget tilbake
ikvinnen blant annet for  vurdere hvilken metode som
er best. I slike situasjoner bgr det etter departementets
vurdering veere tillatt a sette tilbake egget, sa lenge det er
faglig forsvarlig og egget ikke kan ha fatt skader eller en-
drede genetiske egenskaper i prosessen.

4.2 Komiteens merknader

Komiteen viser til at regjeringen vil opprettholde
hovedregelen om at overtallige befruktede egg som det
har veert forsket p4, skal destrueres og ikke brukes til as-
sistert befruktning. Komiteen erenigidette.
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Komiteen viser videre til at regjeringen i meldin-
gen varsler at regjeringen likevel gnsker a innfgre et sne-
vert unntak fra forbudet mot & benytte befruktede egg
det har veert forsket p4, til assistert befruktning. Unnta-
ket skal bare gjelde befruktede egg hvor forskningen har
dreid seg om kvalitetssikring eller utvikling av det lagre-
de eggets omgivelser (lagringsmedier), og ikke selve eg-
get. Komiteen viser til at regjeringen vil opprettholde
forbudet mot all forskning som kan fore til genetiske
forandringer som kan gé arv hos mennesker, samt opp-
rettholde dagens forbud mot kloning, herunder
forskning og bruk av teknikker for & fremstille arvemes-
sige like kopier. Komiteen stgtter dette.

Komiteens medlemmer fra Hgyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti legger til
grunn at et befruktet egg er spiren til et menneskelig liv.
Disse medlemmer mener at befruktning av egg for
forskningsformal alene vil innebzre en instrumentell
tilneerming til menneskelig liv, som ikke kan aksepte-
res.

Disse medlemmer mener at forbudet mot &
skape genetiske endringer som gér i arv, skal viderefo-
res.Disse medlemmer mener at fgr-var-prinsippet
og usikkerheten rundt hvilke konsekvenser genetiske
endringer gir, er viktigere enn forskningen som kan gi
kunnskap om behandling som kan bidra til & forhindre
at alvorlige genetiske sykdommer gari arv.

Disse medlemmer menerdetbgr vaere en tyde-
lig grense for forskning pa befruktede egg, og at kravet
om a destruere embryoer etter 14 dager skal oppretthol-
des, da forskning pa embryo vil krysse en grunnleggen-
de etisk grense som er viktig for & verne menneskets
ukrenkelige egenverdi. Slik forskning vil gjare et liv til et
middel for et annet, og kan derfor ikke tillates.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, viser til at et
flertall i Bioteknologirddet, 12 av 15 medlemmer, me-
ner det ber dpnes for genmodifisering pa overtallige be-
fruktede egg og kjennsceller, pd vilkar av at disse
destrueres etter 14 dager og at gvrige vilkér i dagens lov-
givning etterleves. Flertallet la vekt pa at nar det forst er
tillatt med forskning pa overtallige befruktede egg, bor
de beste metodene for mest mulig biologisk kunnskap
benyttes.

Flertallet mener at sd lenge de strenge vilkarene
for at forbud mot genetisk forandringer som gar i arv,
blir etterlevd, ber slik forskning tillates, i trdd med Bio-
teknologiradets anbefaling, til beste for kunnskap om
menneskers helse og behandling av ulike sykdommer.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti er imot bruk av og
forskning pa befruktede egg. Disse medlemmer vil
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ha gkt forskning pa bruk av adulte stamceller, og ikke
bruk av embryonale stamceller i forskning og behand-
ling. Disse medlemmer mener det ber satses pd
forskning pa stamceller fra fodte individer i storre grad
ennidag.

5. Fosterdiagnostikk

5.1 Sammendrag

Fosterdiagnostikk reiser flere etiske og medisinske
problemstillinger. Pa den ene side er fosterdiagnostikk
et tilbud som kan gi trygghet for kvinner som har en be-
grunnet engstelse for & fa et alvorlig sykt barn. P4 den an-
nen side kan fosterdiagnostikk ogsa fore til et samfunn
hvor det ikke er plass til alle. Nye fosterdiagnostiske me-
toder gir mer informasjon om fosteret, de kan utfores
tidligere i svangerskapet og har liten risiko for kompli-
kasjoner.

Den nye metoden, Non-Invasive Prenatal Testing/
Diagnosis (NIPT/NIPD), har skapt debatt i flere land.
Metoden er mer treffsikker og enklere & bruke enn tidli-
gere metoder. Helse- og omsorgsdepartementet god-
kjente 1. mars 2017 NIPT for pavisning av trisomi 13, 18
og 21 hos foster. Metoden er godkjent innenfor gjelden-
de vilkar for fosterdiagnostikk som alternativ til morka-
keprove eller fostervannsprgve ndr KUB (kombinert ul-
tralyd og blodprave) viser hoy estimert risiko for trisomi
hos foster (veiledende 1:250 eller hgyere). For endelig
diagnostisering av trisomier ma en positiv NIPT, i likhet
med KUB-test, suppleres med invasiv undersgkelse i
form av morkakepreve eller fostervannspreve for 4 av-
krefte eller bekrefte funnet. Invasiv testing innebzerer en
viss risiko for spontanabort. Risikoen anslas a veere 0.5—
1 pst.

I tillegg har NIPD-test for RhD (Rhesus D)-typing av
fostre veert godkjenti Norge siden 23. mars 2015. Sgkna-
der om godkjenning av bruk av NIPT for kjgnnsbestem-
melse av foster ved risiko for alvorlig kjpnnsbundet syk-
dom og NIPD for testing av enkeltgensykdommer er un-
der utredning.

For fosterdiagnostikk kan foretas, ma den som skal
undersegkes, gi skriftlig samtykke. Dersom det er mistan-
ke om genetisk sykdom, skal kvinnen eller paret ogsa gis
genetisk veiledning. Hvis undersgkelsen viser at fosteret
kan ha en sykdom eller et utviklingsavvik, skal kvinnen
eller paret gis informasjon og genetisk veiledning om
den aktuelle sykdommen eller funksjonshemmingen,
samt om gjeldende rettigheter og aktuelle hjelpetiltak.

Opplysninger om fosterets kjenn for 12. svan-
gerskapsuke som fremkommer ved fosterdiagnostikk
eller annen undersgkelse av fosteret, skal bare gis der-
som kvinnen er barer av en alvorlig kjpnnsbundet syk-
dom.

I politisk plattform fremgér det at regjeringen vil
«ikke innfore et offentlig tilbud om tidlig ultralyd eller et
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tilbud om NIPD-blodprgve for alle gravide, jf. samar-
beidsavtalen». Dette star fast. Dagens vilkar setter ngd-
vendige grenser for fosterdiagnostikk og ber viderefg-
res. Hensynet til & sorge for et samfunn hvor det er en
plass for alle veier tungt. Det samme ma ogsa gjelde for
kunnskap om fosterets kjgnn.

Departementet er kjent med at bruk av NIPT i prin-
sippet ogsa muliggjer testing av hele fosterets DNA og
dermed kan gi annen prediktivinformasjon om fosteret
enn det testes for. Godkjenningen stiller derfor klare vil-
kér om at det ikke kan foretas analyser ut over det som
faller inn under forméalet med testen. NIPT for pavising
av trisomi 13, 18 og 21 er godkjent som metode innen
fosterdiagnostikk kun for gravide som fgrst har tatt
KUB-test, og som har fatt pavist hey risiko for trisomi
hos foster, slik Helsedirektoratet anbefaler.

Departementet legger i likhet med Helsedirektora-
tet vekt pd at godkjenning av metoden som sekunder
test kan implementeres i det eksisterende tilbudet om
fosterdiagnostikk. Videre er det viktig at en ordning
med bade KUB og NIPT vil gi behov for faerre invasive
prover enn en ordning med NIPT som primertest.

Nar det gjelder spersmél om det skal apnes for
farskapstesting av foster, foresldr departementet at
dagens regulering viderefores. Det pnes med andre ord
ikke for farskapstesting i andre tilfeller enn nar svanger-
skapet kan vare resultat av seksuallovbrudd. Uten et
slikt forbud vil det veere mulig & velge abort dersom fos-
teret ikke har den gnskede faren.

5.2 Komiteens merknader

Komiteen viser til at fosterdiagnostikk kan gi in-
formasjon om fosteret pa et tidlig stadium. Det gjor at
mange gravide og ufedte kan f& behandling og hjelp
som tidligere var umulig. Undersgkelsene kan avdekke
tilstander som kan behandles, noen allerede fgr og un-
der fodselen. De aller fleste tilstander eller utviklingsav-
vik kan ikke behandles, men tilbud om fosterdiagnos-
tikk gis da under antakelsen av at det kan vere en fordel
for foreldrene & veere informert for fodselen.

Komiteen viser til at det er viktig & skille mellom
undersgkelser i den ordinere svangerskapsomsorgen
og fosterdiagnostikk.

Komiteen viser til at tilbud om fosterdiagnostikk
ifplge retningslinjene i dag gis gravide som vil veere 38 ar
eller eldre ved termin, gravide der kvinnen selv eller
hennes partner tidligere har fitt et barn eller foster med
alvorlig sykdom eller utviklingsavvik, der det er gkt risi-
ko for alvorlig sykdom hos fosteret og tilstanden kan pa-
vises, eller der kvinnen bruker medisiner som kan skade
fosteret. Fosterdiagnostikk tilbys ogsa gravide som har
fatt pavist tegn til utviklingsavvik hos fosteret ved en ul-
tralydundersokelse, og, i spesielle tilfeller, til gravide i en
vanskelig livssituasjon som mener at de ikke vil klare
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den ekstra belastningen et sykt eller funksjonshemmet
barn kan medfgre.

Komiteen viser til at regjeringen i meldingen gar
inn for & viderefore dagens vilkar for fosterdiagnostikk.

Komiteen viser til at regjeringen, i trdd med Bio-
teknologiradets flertall (9 av 15), mener at forbudet mot
farskapstesting ber opprettholdes, og vil viderefaore
dagens regler for farsskapstesting av fostre. Komiteen
stotter dette.

Komiteens medlemmer fra Hoyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti gnsker ikke
at det innfores et offentlig tilbud om tidlig ultralyd eller
et tilbud om NIPT-blodprgve for alle gravide.

Komiteens medlemmer fra Hgyre og
Senterpartiet mener videre at dagens vilkar for fos-
terdiagnostikk skal viderefgres.

Komiteens medlemmer fra Arbeider-
partiet og Fremskrittspartiet har merket segat
de fostermedisinske fagmiljoene i verden nd klarer & be-
handle stadig flere alvorlige tilstander hos barnet allere-
deimorsliv. Fostre har mottatt vellykkede, livreddende
blodoverferinger og operasjoner utfert ved hjelp av av-
ansert medisin. Tidlig ultralyd i svangerskapet er en me-
tode fostermedisinere er avhengig av for & avdekke
helsetilstander som krever behandling eller tett obser-
vasjon. Eksempel pd dette er risikosvangerskap med
tvillinger som deler morkake. Tidlig ultralyd i svanger-
skapet er den direkte drsaken til at feerre tvillinger der i
dag.

Disse medlemmer mener det er paradoksalt at
ultralyd som redder liv, ma utfgres privat.

Disse medlemmer mener manglende tilbud
om tidlig ultralyd i svangerskapet skaper ulikhet i helse,
da et flertall av gravide som kan betale selv eller bor i
sentrale strgk, foretar dem, noe som ikke er en mulighet
for alle i distriktet eller med darlig rad.

Disse medlemmer mener tidlig ultralyd i svan-
gerskapet er ngdvendig for & kunne yte helsehjelp til
dem som trenger det, og mener dette ma innfgres som
et nasjonalt tilbud til alle gravide.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet og Sosia-
listisk Venstreparti, peker videre pa dagens
metode for fosterdiagnostikk, der kvinner med rett pa
tilbud om slik undersokelse forst md gjennom den
upresise KUB-testen, som ma tas relativt sent i svanger-
skapet. I stedet skal funn pa ultralyd fore til et tilbud om
den presise NIPT-testen, uten omvei om dagens blod-
prove. KUB og NIPT er ment & avdekke akkurat det sam-
me. Nar forsinkelsen KUB representerer, ikke gir noen
ekstra helsegevinst, har det ingen hensikt 4 fortsette &
tilby den.Flertallet mener ogsa at NIPT er viktig a til-
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by ut fra et menneskelig hensyn, da kvinner skal slippe
a ga i ukevis med vonde bekymringer. I de tilfeller hvor
avvik hos fosteret ikke er forenelig med liv, eller pa an-
nen mate sa alvorlig at mor vil velge & avbryte svanger-
skapet, er det viktig at hun skal slippe & oppleve
belastningen med en potensielt risikofylt senabort.

Komiteens medlemmer fra Hoyre, Sen-
terpartiet, Venstre og Kristelig Folkeparti
viser til at tidlig ultralyd i dag er et medisinsk tilbud gitt
etter visse kriterier. Disse medlemmer mener det
fortsatt skal veere slik. Disse medlemmer viser til at
a gi et rutinetilbud til alle friske gravide om tidlig ultra-
lyd, ikke er tilradd i Kunnskapssenterets vurdering av
helsemessige effekter, diagnostisk ngyaktighet og gko-
nomiske konsekvenser av & innfere et tilbud om tidlig
ultralyd. Kunnskapssenteret konkluderte med at de
fant ingen dokumentasjon for helsemessig gevinst av
rutinemessig ultralyd, og at et tilbud om tidlig ultralyd
til alle friske kvinner kan fore til at det fedes faerre barn
med trisomi 21 (Downs syndrom) (Notat 2012 Tidlig ul-
tralyd v2). Nasjonalt rad for kvalitet og prioritering i
helse- og omsorgstjenesten vedtok 11. april 2011 at det
ikke er riktig a innfere rutinemessig ultralyd i uke 12 for
a oppna helseeffekter hos foster og/eller mor. Norsk gy-
nekologisk forening konkluderte i mai 2013 med at tid-
lig ultralyd har svert begrenset medisinsk nytteverdi.

Disse medlemmer mener pastanden om at tid-
lig ultralyd i svangerskapet er den direkte arsaken til at
feerre tvillinger der i dag, ikke kan dokumenteres. Der-
som den helsemessige gevinsten av a innfere tidlig ul-
tralyd som et nasjonalt tilbud til alle gravide virkelig var
betydelig, ville Kunnskapssenteret konkludert annerle-
des.

Disse medlemmer visertil at & innfere tidlig ul-
tralyd for alle gravide uten at dette er pavist & ha helsege-
vinst for mor og barn, er feil prioritering av ressurser i
helsevesenet.

Komiteens medlemmer fra Hgyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti visertil atet
slikt screeningtilbud til alle gravide kan gi friske kvinner
ungdvendig engstelse for sykdom og fore til at alle gra-
vide ma ta stilling til om en skal motta tilbudet eller
ikke.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet og Venstre stiller seg positive til at alle
kvinner gis mulighet for tidlig ultralyd, men at denne
tjenesten til friske kvinner ikke dekkes gkonomisk av
det offentlige.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til ati land der
tidlig ultralyd er innfert for alle kvinner, har antallet
barn fodt med Downs syndrom sunket. Disse med-
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lemmer frykter en slik utvikling og mener den er helt
uakseptabel.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, visertil atdeti
dag finnes metoder som bade er mer presise, enklere og
tryggere enn dagens metoder for fosterdiagnostikk.
Flertallet mener at gravide som oppfyller vilkarene
for fosterdiagnostikk ber fa tilgang til den beste meto-
den. NIPT-testen er mer presis, og da kan man utelukke
flere gravide f.eks. fra gruppen med mulige kromosomav-
vik, som trisomi 13 og 18, som gir alvorlige skader pa bar-
net. Antallet invasive tester kan ogsa reduseres, og det vil
redusere risikoen for spontanaborter. Flertallet me-
ner derfor det 4 si ja til NIPT-testen, er 4 si ja til tryggere
og bedre behandling for gravide i risikosonen. Flertal-
let anerkjennerat utvidet bruk av metoden kan reise fle-
re etiske spgrsmal, noe som gjelder mange omrader
innen helsefeltet med den teknologiske utviklingen vi
har. Likevel mener flertallet at sa lenge vi legger de
samme vilkrene til grunn for a ta denne testen som for &
fa fosterdiagnostikk, reises det ikke noen nye etiske pro-
blemstillinger. Flertallet vil likevel pdpeke at enkle
tilgjengelige tester, uten risiko, kan fore til et press fra an-
dre gravide som ogsa gnsker seg forsikringer om at alt
star bra til med barnet. Dette vil reise en rekke etiske
spersmal, og det blir relevant & spegrre hva vi vil med fos-
terdiagnostikken. Flertallet mener det er ngdvendiga
sette klare kriterier og rammer rundt tilbudet, og at vi
som samfunn ma torre a std i de vanskelige debattene der
fremskritt utfordrer verdier. Flertallet anerkjenner at
debatten om innfering av NIPT-testen, ja fosterdiagnos-
tikk generelt, kan oppleves krenkende for dem som har
barn som er annerledes, og frykten for misbruk av kunn-
skap og sorteringssamfunnet er hgyst reell. Flertallet
anerkjenner de mange dilemmaer ved a utvikle teknolo-
gi som bade kan brukes og misbrukes. Medisinsk
forskning og fremskritt gir oss stadig nye behandlings-
muligheter, og pasienter og bergrte enkeltmennesker
har store forventninger til medisinske fremskritt i be-
handling og forebygging av alvorlige sykdommer. Fler-
tallet mener likevel det er vanskelig, og heller ikke
onskelig, & stoppe store viktige fremskritt innen helse-
forskningen, men at det ma veere strenge reguleringer og
tydelige etiske debatter rundt de mulighetene ny
forskning &pner opp for.

Komiteens medlem fra Kristelig Folke-
parti meneratdagens tilbud om fosterdiagnostikk bar
erstattes med et tilbud der fosterdiagnostikk kun bru-
kes ndr undersokelsen kan fore til helsegevinst for mor
eller foster.
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6. Genetiske undersokelser av fodte

6.1 Sammendrag
6.1.1 Bruk av genetiske undersokelser i helsetje-
nesten

Det er behov for mekanismer for & kontrollere og
styre utviklingen av tilbud om genetiske undersgkelser.
Samtidig ber det vurderes om reglene kan forenkles og
presiseres. Regelverket bgr vare fleksibelt og legge til
rette for at den medisinsk-teknologiske utviklingen og
bedre analyseverktgy kan komme pasienter til gode
innenfor en rimelig ressursbruk. I tillegg ma den enkel-
tes rettigheter, personvern og helse ivaretas.

Departementet er enig med Bioteknologiradet og
Helsedirektoratet, som mener at formdalet med under-
sokelsen skal avgjore om den skal anses som prediktiv
eller diagnostisk. I dag regnes en genetisk undersgkelse
som utfgres for a stille en diagnose, som en prediktiv un-
dersgkelse dersom den ogsd kan si noe om risiko for
fremtidig sykdom. Slike tester bor regnes som diagnos-
tiske tester etter bioteknologiloven. Pasienter som far
en slik test som ledd i helsehjelpen, vil vare sikret opp-
folging av bade diagnostiske og prediktive funn etter
den alminnelige helselovgivningen.

Retten til genetisk veiledning ved prediktiv testing
ber besta, men departementet mener dagens krav er for
detaljerte. Departementet foreslar derfor et krav om til-
passet genetisk veiledning. Veiledningen kan veare
skriftlig, muntlig eller begge deler, avhengig av pasien-
tens behov og type genetisk sykdom. En mer skjgnns-
preget regel kan imidlertid veere vanskeligere 8 handhe-
ve og gi mindre forutsigbar praksis for pasientene. End-
ringen krever derfor gode retningslinjer og rutiner for
genetisk veiledning.

Departementet vil ogsa foresla & oppheve dagens
krav om godkjenning av sykdommer som friske men-
nesker kan gentestes for. Etter departementets mening
er det tilstrekkelig a viderefare kravet om at virksomhe-
tene som skal bruke testene, ma godkjennes.

Departementet foresldr imidlertid & viderefore
dagens regler om skriftlig samtykke for prediktive gene-
tiske undersgkelser. Dette er undersgkelser som skiller
seg fra andre medisinske undersgkelser ved at de kan gi
informasjon om risiko for fremtidig sykdom for pasien-
ten og for pasientens slektninger. Et krav om skriftlig
samtykke understreker betydningen av & forsikre seg
om at pasienten virkelig ensker undersgkelsen.

Av hensyn til barnets selvbestemmelse og rett til
ikke & vite vil departementet viderefore reglene for pre-
diktive genetiske undersgkelser pa barn. Slike undersg-
kelser bgr som hovedregel bare utfgres dersom under-
sokelsen kan forhindre eller redusere helseskade hos
barnet og undersgkelsen ikke kan vente til barnet er til-
strekkelig gammelt til selv & samtykke til undersokel-
sen.
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6.1.2 Oppsokende genetisk
informasjonsvirksomhet

OM VILKARENE FOR OPPS@KENDE GENETISK INFORMASJONS-
VIRKSOMHET

Noen mener at vilkdrene for oppsgkende genetisk
informasjonsvirksomhet bgr endres eller oppheves. Re-
gjeringen har ikke falt ned pa en endelig konklusjon i
dette spgrsmalet.

Et forslag er 4 oppheve vilkarene, slik at helseperso-
nell ogséa kan informere slektninger pa pasientens veg-
ne ved alle former for genetisk sykdom. Det vises i den
forbindelse til at vilkdrene for nér genetisk informasjon
kan gis til slektninger, uansett ikke gjelder for pasienten
selv. Pasienten kan i dag informere slektningene selv,
ogsa der vilkarene for a gi genetisk informasjon ikke er
oppfylt. Det kan hevdes at pasienter som har fatt pavist
genetisk sykdom som ikke omfattes av vilkirene, ogsa
vil kunne ha behov for hjelp fra helsepersonell til & in-
formere slektningene.

Noen mener at de ulike hensynene bak vilkarene
fortsatt ber ivaretas. For eksempel gjgr hensynet bak vil-
karet om at det skal vurderes om sykdommen kan fore-
bygges eller behandles med god effekt, seg ikke mindre
gjeldende dersom helsepersonellet gir informasjon pa
oppdrag fra pasienten. Det samme gjelder vurderingen
avom det foreligger en dokumentert sammenheng mel-
lom det arvelige sykdomsanlegget og utvikling av syk-
dom. Detvises til at oppsskende genetisk informasjons-
virksomhet kan gripe radikalt inn i en persons liv uten
atvedkommende selv har gnsket det, og at slikinforma-
sjonsvirksomhet bgr vare veloverveid. Dette kan tale
for at vilkarene fortsatt ber gjelde. Videre kan det hev-
des at dagens vilkar uansett ikke er i veien for at helse-
personell kan gi slektninger kvalifisert informasjon og
svare pa spegrsmal, etter at pasienten selv har informert
om sykdommen.

Noen mener ogsé at helsepersonell i visse tilfeller
ma kunne gi pasientens slektninger genetisk informa-
sjon til tross for at pasienten motsetter seg dette. Dette
vil gi slektningene anledning til & forebygge og behand-
le mulig genetisk sykdom.

P4 den annen side kan det hevdes at slike situasjo-
ner inntrer svert sjelden og at den alminnelige nedret-
ten i sin ytterste konsekvens vil kunne tre inn.

OM FORSKRIFTSFESTING AV SYKDOMSLISTE

Et argument for & forskriftsfeste en liste over syk-
dommer som kan vare gjenstand for genetisk informa-
sjonsvirksombhet, er forutsigbarhet. P4 den annen side
har departementet merket seg at Helsedirektoratet og
deler av Bioteknologirddet peker pa at det uansett ma
foretas en individuell vurdering av sykdommen da en
mutasjon kan arte seg ulikt i ulike familier. Videre vil en
godkjenning avsykdommen i de fleste tilfeller ikke vere
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nedvendig da majoriteten av pasientene informerer be-
rorte slektninger selv. Sist vil listen sannsynligvis matte
endres forholdsvis ofte, i trdd med den forventede utvik-
lingen i kunnskap pa dette omridet. Departementet
foreslar derfor & ga bort fra en forskriftsfesting av en slik
sykdomsliste.

6.1.3 Genetiske selvtester

Bioteknologiloven regulerer ikke bruk av genetiske
selvtester spesielt, og loven gjelder bare «i riket». Dette
innebarer at lovens krav om virksomhetsgodkjenning,
anvendelse av genetiske undersgkelser, samtykke og ge-
netisk veiledning ikke kan stilles overfor utenlandske
firmaer ndr genomsekvenseringen utfgres og analyseres
iutlandet.

Etter departementets vurdering er det viktig at den
som tar en genetisk test, fair nedvendig og tilpasset in-
formasjon og veiledning om hva testen kan gi av kunn-
skap om risiko for fremtidig sykdom. Det er ogsa viktig
med veiledning i hvordan man skal forsta risiko og om
usikkerhet knyttet til resultatet.

Det er imidlertid krevende a lovregulere genetiske
selvtester da det i praksis er mulig a fa utfert slike via in-
ternett pa tvers av landegrensene. Testene er ogsa blitt
relativt rimelige og er enkle & gjennomfore. Noen tar sli-
ke tester for 4 fi informasjon om hvordan de kan ta gkt
ansvar for egen helse.

Regjeringen vil:

— fortsette & arbeide internasjonalt for & oppna en
best mulig felles regulering av genetiske selvtester

— sette i gang tiltak som kan gke den generelle kunn-
skapen i befolkningen og helsetjenesten om betyd-
ningen av genetiske selvtester

— presisere gjeldende rett om at det er straffbart a
teste andre.

6.14 Forbud mot bruk av genetiske opplysninger
utenfor helse- og omsorgstjenesten

Etter bioteknologiloven er det forbudt a be om,
motta, besitte eller bruke opplysninger om en annen
person som er fremkommet ved en prediktiv genetisk
undersgkelse eller ved kartlegging av arvelig sykdom i
en familie. Det er ogsa forbudt & sperre om en person
har testet seg eller fatt utfort en familiekartlegging. For-
budet gjelder ikke bruk av opplysninger i helse- og om-
sorgstjenesten og i forskning. Forbudet gjelder heller
ikke bruk av opplysninger om en selv.

Departementet vil ikke foresld endringer i disse re-
glene. Det vil vaere en urimelig inngripen i ytringsfrihe-
ten dersom enkeltpersoner ikke skal ha lov til & formid-
le genetisk informasjon om seg selv, eller dersom slik
bruk skulle forutsette samtykke fra personens familie-
medlemmer. Et slikt forbud vil trolig ogsa veere i strid
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med EMKs (Den europeiske menneskerettskonven-
sjon) og Grunnlovens bestemmelser om ytringsfrihet.

Selv om slik informasjon ogsé kan ha betydning for
familiemedlemmene, vil konsekvensene for familie-
medlemmene vare mer indirekte. Hensynet til ytrings-
friheten veier her tyngre enn hensynet til familiemed-
lemmers personvern eller gnske om & ikke fa informa-
sjon om arvelig sykdom i slekten.

Adgangen til & formidle genetisk informasjon om
seg selv bor gjelde selv om informasjonen ogséa kan ha
betydning for mindreérige barn. Departementet mener
foreldre ber fa mer kunnskap om hvilken betydning ge-
netisk informasjon kan ha for deres barn, men vil ikke
foresla et forbud.

Departementet mener heller ikke det er hensikts-
messig med et serskilt forbud mot at foreldre samtyk-
ker til formidling av genetisk informasjon om sine barn.
De generelle reglene om foreldreansvaret bor gjelde. Et-
ter barnelova har barnet krav pa omsorg og omtanke fra
foreldrene.

6.1.5 Bruk av genetiske undersokelser i forskning

De nye sekvenseringsmetodene muliggjor gkt bruk
av genetiske analyser. Nar man benytter hele genomet
eller eksomet som utgangspunkt for a lete etter genetis-
ke mutasjoner som kan gi gkt eller redusert risiko for en
spesifikk sykdom, i stedet for & lete etter mutasjon i
identifiserte enkeltgener eller en mindre gruppe av ge-
ner, gker risikoen for utilsiktede funn. Dette har reist
spersmal om og eventuelt nar forskningsdeltakere bar
fa tilbakemelding om utilsiktede funn og om biotekno-
logilovens regler om blant annet skriftlig samtykke og
genetisk veiledning gjelder ved bruk av genomundersg-
kelser i forskningsprosjekter.

Departementet gnsker et klart og robust regelverk,
som sikrer at deltakernes personvern og rett til informa-
sjon og veiledning blir ivaretatt. Regelverket bgr frem-
me forskning slik at vi i fremtiden kan gi norske pasien-
ter forskningsbasert og persontilpasset diagnostikk og
behandling.

Departementet mener det er behov for en klarere
grense for hvilke forskningsprosjekter som skal regule-
res av bade helseforskningsloven og bioteknologiloven,
og hvilke prosjekter som bare skal reguleres av helse-
forskningsloven.

Regjeringen vil presisere bioteknologilovens virke-
omrade. Loven skal gjelde for forskningsprosjekter som
innebarer atdet gis helsehjelp til deltakerne. Loven skal
ogsa gjelde for prosjekter der det legges opp til & gi indi-
viduell tilbakemelding til forskningsdeltakerne om re-
sultater fra prediktive genetiske undersgkelser.
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6.2 Komiteens merknader
Genetiske undersokelser av fodte

Komiteen viser til at de fleste genetiske undersg-
kelser brukes for & stille en diagnose pa personer som al-
lerede har symptomer eller er syke (diagnostiske), mens
noen genetiske undersgkelser brukes for & undersoke
hvilken risiko en frisk person har for a fa en arvelig syk-
dom senere i livet, eller for & fa barn med en alvorlig ar-
velig sykdom (prediktive).

Bruk av genetiske undersokelser i helsetjenesten

Komiteen visertil at regjeringen er enig med Bio-
teknologiradet og Helsedirektoratet i at forméalet med
en genetisk undersgkelse skal avgjore om den skal defi-
neres som prediktiv eller diagnostisk. Komiteen slut-
ter seg til dette.

Komiteen viser til at regjeringen mener retten til
genetisk veiledning ved prediktiv testing ber bestd, men
at dagens krav er for detaljerte. Regjeringen mener at
kravet til genetisk veiledning ved prediktive genetiske
undersgkelser bar justeres slik at det kreves tilpasset ge-
netisk veiledning. Komiteen erenigidette.

Komiteen viser til at regjeringen vil oppheve
dagens krav om godkjenning av sykdommer som friske
mennesker kan gentestes for (prediktive genetiske un-
dersgkelser), samt viderefgre kravet om skriftlig sam-
tykke ved prediktive genetiske undersgkelser.

Komiteen viser til at regjeringen vil viderefore re-
glene om prediktive genetiske undersgkelser pa barn,
av hensyn til barnets selvbestemmelse og rett til ikke &
vite. Det understrekes at prediktive undersgkelser av
barn som hovedregel kun bgr utferes dersom undersg-
kelsen kan forhindre eller redusere helseskade hos bar-
net, og undersgkelsen ikke kan vente til barnet er til-
strekkelig gammelt til selv & samtykke til undersgkel-
sen.Komiteen erenigiatdagensregler om prediktive
undersgkelser pa barn ber viderefares.

Komiteen viser til at innferingen av genetiske
analyser som del av diagnostikken i helsetjenesten kre-
ver en ny og annen bruk av kompetanse, samt er svaert
kostbar. Samtidig ser man at dagens krav til veiledning
ved gentesting har en uheldig ressursbruk som medfe-
rer redusert kapasitet og gkte ventetider. Komiteen
stotter derfor at kravet til genetisk veiledning ved pre-
diktive genetiske undersgkelser justeres.

Komiteen viser til at det er forméalet med den ge-
netiske undersgkelsen som skal avgjgre hvorvidt under-
sokelsen skal defineres som prediktiv eller diagnostisk.
Dette innebzrer at undersgkelser som har som formal &
stille en diagnose, skal regnes som diagnostiske, selv om
undersgkelsen samtidig kan si noe om risiko for fremti-
dig sykdom.

Komiteen viser til at prediktive undersgkelser gir
informasjon om risiko for fremtidig sykdom for pasien-
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ten, men ogsa for pasientens familie. Komiteen me-
ner derfor det er viktig at det fortsatt innhentes skriftlig
samtykke for slike tester giennomferes. Komiteen vi-
ser ogsa til at barn har rett til & ikke vite risiko for frem-
tidig sykdom, og mener derfor det er klokt & oppretthol-
de dagens regler om prediktive genetiske undersgkelser
pabarn.Komiteen gnsker derimot at dagens kravom
godkjenning av sykdommer som friske mennesker kan
gentestes for, oppheves, da det er tilstrekkelig at virk-
somhetene som skal bruke testene, ma godkjennes.

Oppsokende genetisk informasjonsvirksomhet

Komiteen viser til at loven tidligere apnet for at
helsepersonell i visse tilfeller ogsd kunne ta kontakt
med familien dersom pasienten var samtykkekompe-
tent og ikke ville samtykKke til at slektningene ble infor-
mert. Denne adgangen ble fjernet i 2003, under henvis-
ning til pasientens personverninteresser og retten til
ikke & vite.

Komiteen viser til at regjeringen i meldingen ikke
har konkludert pa hvorvidt vilkirene for oppsgkende
genetisk informasjonsvirksomhet bor endres eller ikke.
Komiteen viser til at regjeringen foreslar at forskrifts-
festing av hvilke sykdommer som kan veere gjenstand
for genetisk oppsgkende informasjonsvirksomhet, fjer-
nes.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hoyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre, viser til
at bioteknologiloven ikke regulerer hvilken informa-
sjon og oppfalging helsepersonell skal gi dersom en per-
sons slektninger, som er informert om arvelige
sykdommer, tar kontakt.

Flertallet mener det ma foretas individuelle vur-
deringer av sykdommer, og stgtter departementets vur-
dering om a gd bort fra en forskriftsfesting av hvilke syk-
dommer som kan vere gjenstand for genetisk oppse-
kende informasjonsvirksomhet.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Venstre og Kristelig Folkeparti viser til at
oppsekende genetisk informasjonsvirksomhet kan gri-
pe radikalt inn i en persons liv uten av vedkommende
selv har gnsket det, og at dette taler for at vilkirene i
dagens lovgivning fortsatt bgr gjelde. Disse med-
lemmer viser ogsa til at dagens vilkar uansett ikke er i
veien for at helsepersonell kan gi slektninger kvalifisert
informasjon, som & svare pa spersmadl, etter at pasien-
ten selv har informert om sykdommen. Disse med-
lemmer mener ogsa at det er sveert fa situasjoner der
man opplever at pasienten motsetter seg a gi slektnin-
ger genetisk informasjon om sykdom, og at den almin-
nelige ngdretten vil kunne tre inn i slike tilfeller. Disse
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medlemmer viser til at regjeringen i meldingen ikke
har konkludert i dette spgrsmalet.

Disse medlemmer mener at pasientens per-
sonverninteresser og retten til ikke 4 vite tilsier at ad-
gangen til i visse tilfeller a ta kontakt med familien uten
samtykke ikke bgr gjeninnfores.

P4 denne bakgrunn fremmer disse medlem-
mer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen ikke endre eller opphe-
ve dagens vilkar for oppsgkende genetisk informasjons-
virksomhet.»

Genetiske selvtester

Komiteen viser til at regjeringen vil fortsette 4 ar-
beide internasjonalt for a oppné en best mulig felles re-
gulering av genetiske selvtester. Komiteen er enigiat
det er viktig med et godt internasjonalt samarbeid om
disse spgrsmalene.

Komiteen viser videre til at regjeringen vil sette i
gang tiltak som kan ke den generelle kunnskapen i be-
folkningen og helsetjenesten om betydningen av gene-
tiske selvtester. Komiteen erenigiatdeterviktigmed
informasjon og veiledning om testene og hvordan de
skal tolkes.

Komiteen viser til at regjeringen ifolge meldin-
gen vil presisere gjeldende rett om at det er straffbart a
teste andre.

Komiteen viser til at bioteknologiloven ikke re-
gulerer bruk av genetiske selvtester fra utenlandske fir-
maer, hvor analysene ogsa utferesiandre land. Samtidig
gjelder regelverket bare for virksomheter som foretar el-
ler rekvirerer genetiske undersgkelser, og ikke for ek-
sempel apotek.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hoyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre, ser deri-
mot ikke behov for & forby salg av slike tester, og mener
det er tilstrekkelig at gjeldende rett om at det er straff-
bart 4 teste andre, presiseres.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til at Bioteknolo-
giradets flertall mener at genetiske selvtester uten
diagnostiske eller behandlingsmessige siktemal ikke
trenger serskilt regulering utenom det som allerede fin-
nes. Genetiske tester med diagnostiske eller behand-
lingsmessige siktemdl ber ifplge rddets flertall kun
tillates innen helsevesenet, blant annet for & sikre at de
brukes pa en mate som ivaretar pasientens rettigheter
blant annet nér det gjelder genetisk veiledning og hen-
syn til personvern. Tilsvarende ber enhver form for hel-
genom- og eksomsekvensering kun tillates innen
helsevesenet. Disse medlemmer viser til at det fin-
nes et stort kommersielt marked som har gkonomisk
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interesse av at lovgivning for genetisk informasjon ikke
er for restriktiv. Disse medlemmer er bekymret for
den samlede helseeffekten dersom det blir mer utstrakt
bruk av gentesting. Det offentlige helsevesenet har hel-
ler ikke mulighet til a tilby genetisk veiledning til alle
privatpersoner som har tatt en genetisk selvtest.

Pa denne bakgrunn fremmer disse medlem-
mer folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen fremme forslag til nasjo-
nal regulering slik at genetiske tester med diagnostiske
eller behandlingsmessige siktemal, inkludert hel-
genom- og eksomsekvensering, bare tillates innen
helsevesenet.»

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Senterpartiet, Sosialistisk
Venstreparti, Venstre og Kristelig Folke-
parti, menerregjeringen ma folge situasjonen i marke-
det for genetiske selvtester og vurdere behovet for
regulering.

Komiteens medlemmer fra Fremskritts-
partiet og Venstre visertil at genetiske selvtester er
en global bransje med mange internasjonale aktgrer, og
at Norges reguleringer og lover dermed kan omgas ved
& sende prgvematerialet til andre land. Disse med-
lemmer mener derfor bruk og salg av alle typer gene-
tiske selvtester skal vere tillatt i Norge dersom
tilbyderen har fatt virksomhetsgodkjenning og tilbyr
genetisk veiledning. Kravet om virksomhetsgodkjen-
ning bar gjelde selv om analysen av testene foretas i ut-
landet. Genetiske selvtester bar bare vare tilgjengelige
for personer over 18 ar, og det ber vare forbud mot &
teste andre, inkludert sine egne barn. Dette er samme
syn som Bioteknologirddets mindretallsuttalelse.

Forbud mot bruk av genetiske opplysninger utenfor
helse- og omsorgstjenesten

Komiteen viser til at Bioteknologiradet har tatt
opp spersmalet, og mener forholdet til bioteknologi-
lovens forbud er uklart og bor utredes. Radet peker pa at
offentliggjoring av enkeltpersoners genetikk er en utfor-
dring for personvernet.

Komiteen viser til at regjeringen mener en del av
uklarhetene som pekes p43, allerede er avklart, og viser til
ulike tolkninger som er gjort. Regjeringen vil ikke fore-
sld endringer i disse reglene, men viderefore dagens re-
gler om privatpersoners adgang til  formidle prediktiv
genetisk informasjon om seg selv og sine barn i aviser,
baker, sosiale medier o.l. Komiteen slutter seg til det-
te.

Bruk av genetiske undersokelser i forskning

Komiteen viser til at regjeringen vil presisere bio-
teknologilovens virkeomrade. Loven skal gjelde for
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forskningsprosjekter som innebarer at det gis helse-
hjelp til deltakerne. Loven skal ogsa gjelde for prosjekter
der det legges opp til & gi individuell tilbakemelding til
forskningsdeltakerne om resultater fra prediktive gene-
tiske undersgkelser. Komite en mener det er viktig at
bioteknologilovens virkeomrade klargjores. Komite-
en slutter seg til regjeringens vurderinger.

Komiteen visertil at det har vert uklart om delta-
kere i forskning som benytter sekvenseringsmetoder,
skal fa tilbakemelding om utilsiktede funn, og om bio-
teknologiloven gjelder for slike forskningsprosjekt. Ko -
miteen viser til Helsedirektoratets rapport og mener
pa den bakgrunn at det er behov for en forenkling og
klargjoring av regelverket. Komite en menerdeterav-
gjorende at regelverk knyttet til forskning som benytter
sekvenseringsmetoder, er tydelig og sikrer deltakernes
personvern. Komiteen stgtter departementets vurde-
ring om at det bgr klargjgres at bioteknologiloven bgr
gjelde for prosjekter der deltakerne far helsehjelp eller
individuell tilbakemelding om resultater fra prediktive
genetiske undersgkelser.

Komiteen menerdeterviktig atregelverket frem-
mer forskning, slik at vi i fremtiden har stgrre tilgang til
persontilpasset diagnostikk og behandling. Samtidig
mener komiteen det er viktig a4 presisere at
forskningsprosjekter ikke har samme kvalitetssikring
pa individniva som genetiske analyser som benyttes til
diagnostikk. A gi deltakere tilbakemelding om utilsikte-
de funn ber derfor vurderes fra prosjekt til prosjekt.

7. Genterapi, genredigering og mitokon-
driedonasjon

7.1 Sammendrag

Bioteknologiloven definerer genterapi som «over-
foring av genetisk materiale til humane celler for medi-
sinske formal eller for & pavirke biologiske funksjoner.»
Genterapi kan brukes for 4 behandle eller forhindre al-
vorlig sykdom.

Tradisjonelt har bruken av genterapi vert begrenset
pa grunn av usikkerhet nar det gjelder trygge og effekti-
ve metoder for overfgring av genetisk materiale. De siste
arene er det utviklet en ny metode (CRISPR/Cas9) som
pasikt gjor det mulig & utfere malrettede endringer i ge-
nene til mennesker pd en mer ngyaktig, raskere og billi-
gere mate enn tidligere. Denne teknologien antas a fa
stor betydning for utviklingen av genterapeutika i tiden
som kommer.

Mitokondriedonasjon er en samlebetegnelse for
ulike metoder for & hindre at et framtidig barn far over-
fort mitokondrier med sykdomsfremkallende genfeil.
Metoden inneberer at mitokondrier med genfeil (fra
mor) erstattes med mitokondrier fra en frisk donor. Mi-
tokondriedonasjon er omstridt fordi den innebzrer
endringer som viderefgres til kommende generasjoner
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giennom jentebarn, og fordi langtidsvirkningene av
metoden er ukjent. Noen peker ogsa pa at barn som fg-
des etter denne metoden, vil ha DNA fra tre personer.

I oktober 2015 fikk Storbritannia et lovverk som p-
ner for mitokondriedonasjon. Storbritannia skiller mel-
lom endringer i DNA fra cellekjernen og DNA fra mito-
kondriene. Bare endring av DNA fra cellekjernen define-
res som genmodifisering av kjgnnscellene.

Begge dagens metoder for mitokondriedonasjon
innebarer en viss risiko for at noen mitokondrier fra
mor overfgres til barnet. Dette vil ikke alltid fore til at
barnet blir sykt. Hvor mange skadede mitokondrier
som skal til far barnet utvikler sykdom, varierer med uli-
ke typer genfeil. Forelgpig vet man heller ikke nok om
mulige konsekvenser for barnet dersom de donerte mi-
tokondriene fungerer darlig sammen med DNA fra
mors cellekjerne.

I Norge vil behandling med mitokondriedonasjon
ikke vere tillatt, fordi den krever bruk av donoregg og
fordi den vil vere i strid med forbudet i bioteknologi-
loven mot genterapi som kan medfere genetiske
endringer i kjgnnsceller.

Departementet mener genterapi pa mennesker
bare ber tillates brukt til medisinske formal. Annen
bruk ber fortsatt forbys, for eksempel gendoping og
genterapi for & endre eller forbedre menneskers egen-
skaper.

Forbudet mot a skape genetiske endringer som gar i
arv til kommende generasjoner, bor ogsa viderefores.
Genterapi er fortsatt forbundet med stor usikkerhet.
Det er derfor ngdvendig med en fore-var tilneerming sa
lenge en ikke kan forsikre seg om at behandlingen ikke
kan ha utilsiktede alvorlige bieffekter. En alvorlig syk
pasient begr kunne samtykke til en behandling av seg
selv. med usikkert utfall, men ikke til genetiske
endringer pd vegne av fremtidige generasjoner. Be-
handling med genterapi pa befruktede egg og behand-
ling som kan medfere genetiske endringer i kjgnnscel-
ler, bar derfor fortsatt veere forbudt.

Dette betyr blant annet at CRISPR/Cas9-metoden
ikke kan brukes til 8 behandle arvelige defekter i befruk-
tede egg og kjennsceller. Forbudet omfatter ikke bruk
av CRISPR/Cas9 til behandling av somatiske celler hos
for eksempel kreftpasienter.

Departementet foreslar imidlertid & apne for gente-
rapi pa fostre ved tilstander som forer til uopprettelig
skade allerede for fodselen. Dette er behandling som
kan forebygge alvorlig skade hos fosteret uten at gene-
tiske endringer vil ga i arv. Helsedirektoratet viser i sin
rapport til at genterapi pa fostre forelgpig er forbundet
med sd mye usikkerhet og etiske problemstillinger at
kliniske studier inntil videre ikke er aktuelt i Norge.
Genterapi pa fostre vil eventuelt bare vare aktuelt for
tilstander som manifesterer seg tidlig i svangerskapet og
som forer til uopprettelig skade allerede for fodselen.
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Nar det etter hvert kommer trygge og effektive behand-
linger, bar det ikke vere forbudt a tadem i bruk. Det kan
bli aktuelt med studier ogsa i Norge.

Nar bruk av genterapi i dag er regulert i tre ulike lo-
ver, gir dette et uoversiktlig regelverk. Reguleringen
medferer ogsa uforholdsmessig ressursbruk. Dette gjel-
der serlig godkjenningsordningene, som i tillegg kan
medfere unedvendige forsinkelser av  viktige
forskningsprosjekter. Departementet foreslar derfor a
harmonisere og forenkle reglene om genterapi.

Vi vet i dag mer om risikoen knyttet til genterapi
enn hva som var tilfelle da bioteknologilovens regule-
ring av genterapi ble vedtatt. Graden av ukjent risiko
ved genterapi synes i dag a vaere tilsvarende som for an-
nen utpreving av legemidler. Departementet foreslar
derfor & oppheve godkjenningsordningen etter biotek-
nologiloven. Godkjenningene som gjgres av legemid-
delmyndighetene og REK, er tilstrekkelig. Departemen-
tet er dessuten enig med mindretallet i Bioteknologira-
det, som uttaler at det vil vaere uhensiktsmessig & gjore
en ny utredning i Norge nar legemidlene allerede har
vert grundig utredet med hensyn til kvalitet, sikkerhet
og effekt sentralti EU.

Videre er departementet enig med Helsedirektora-
tet og Bioteknologiradet, som vil fjerne kravet om at
genterapi bare kan brukes til behandling av sykdommer
som anses som alvorlige. Genterapi bgr vurderes etter
de samme kriteriene som annen, mer konvensjonell be-
handling, ogikke begrenses til behandling eller forebyg-
ging av alvorlig sykdom.

Departementet er ogsa enig i at vaksiner som bru-
kes i dag innenfor det nasjonale vaksinasjonsprogram-
met, ikke bagr omfattes av reguleringen av genterapi.

Mitokondrie-DNA overferes fra mor til barn, dvs. at
eventuelle endringer ikke gar i arv til kommende gene-
rasjoner dersom barnet er en gutt. Noe DNA kan der-
med gd iarv nar barnet er en jente, noe som reiser etiske
sporsmal. Det overforte DNA vil imidlertid utgjere en
svert liten del av det totale arvematerialet til kommen-
de generasjoner. Bade Helsedirektoratet og Bioteknolo-
giradet mener det ikke bar dpnes for mitokondriedona-
sjon nd pa grunn av risiko- og sikkerhetsaspektet. Spors-
malet er imidlertid om loven ber dpne for at direktora-
tet kan tillate mitokondriedonasjon dersom det senere
kommer ny kunnskap som tilsier at dette er trygt. Slik
donasjon kan forhindre alvorlig sykdom hos fosteret. I
dette sporsmalet har regjeringen ikke falt ned pa en en-
delig konklusjon.

7.2 Komiteens merknader

Komiteen viser til at Bioteknologirddet mener
bioteknologilovens virkeomrade ber utvides slik at gen-
terapi for annet enn medisinske formal blir forbudt.
Komiteen viser til at regjeringen mener at genterapi
pa mennesker bare skal vere tillatt & bruke til medisin-
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ske formal. Forbudet mot annen bruk, som for eksem-
pel gendoping og genterapi for & endre eller forbedre
menneskers egenskaper, viderefgres.

Komiteen viser til at regjeringen vil viderefore
forbudet mot & skape genetiske endringer gjennom
genterapi som gar i arv til kommende generasjoner.
Komiteen erenigidette.

Komiteen viser til at regjeringen vil apne for gen-
terapi pa fostre ved tilstander som manifesterer seg tid-
ligi svangerskapet og som farer til uopprettelig skade al-
lerede for fodselen.

Komiteen viser til at regjeringen vil harmonisere
og forenkle reguleringen av genterapi, blant annet opp-
heve kravet om godkjenning av genterapi i bioteknolo-
giloven.

Komiteen viser til at regjeringen vil oppheve kra-
vet om at genterapi bare kan brukes til behandling av
sykdommer som ma anses som alvorlige.

Komiteen viser til at regjeringen vil unnta vaksi-
ner som brukes innenfor det nasjonale vaksinasjons-
programmet fra reguleringen av genterapi i bioteknolo-
giloven.

Komiteen er enig med departementet i at gente-
rapi bare skal brukes til medisinske formal. Annen bruk,
som gendoping eller genterapi for a forbedre men-
neskers egenskaper, skal fortsatt forbys.

Komiteens flertall, medlemmene fra
Hoyre, Senterpartiet, Sosialistisk Venstre-
parti, Venstre og Kristelig Folkeparti, mener
genterapi og genredigering som kan gi bedre medisinsk
behandling for en rekke ulike sykdommer og tilstander,
er positivt. Flertallet understreker at dette forutset-
ter at det er pasientens egne celler som endres, uten at
dette gdr i arv. I slike tilfeller ber ordineer vurdering av
medisinsk nytte, kostnader ogrisiko for den enkelte leg-
ges til grunn.

Flertallet viser til Bioteknologirddets uttalelse
om at genterapi for annet enn medisinske formal ber
vere forbudt, og stiller seg bak dette standpunktet.
Mennesket har en ukrenkelig egenverdi, og flertallet
onsker ikke et samfunn hvor det er tillatt 4 benytte gen-
terapi for 4 forbedre menneskers egenskaper.

Komiteens medlemmer fra Hoyre, Sen-
terpartiet, Venstre og Kristelig Folkeparti
mener det er etisk problematisk & apne for behandling
som forer til at barn fair DNA fra mer enn to personer.
Disse medlemmer viser til at man heller ikke har
oversikt over hvilke konsekvenser det vil fa dersom de
donerte mitokondriene fungerer darlig sammen med
DNA fra mors cellekjerne. I dag er ikke mitokondriedo-
nasjon tillatt, bade fordi det kreves bruk av donoregg og
fordi det kan medfere genetiske endringer i kjgnnscel-
ler.Disse medlemmer mener at mitokondriedona-
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sjon ikke skal tillates uavhengig av regelverket knyttet
til bruk av donoregg.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti fremmer pa denne
bakgrunn fglgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for at
mitokondriedonasjon tillates i Norge.»

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet og Hoy-
re, mener like fullt at det er behov for 8 harmonisere og
forenkle reguleringen av genterapi.

Flertallet stotter forslaget om & oppheve god-
kjenningsordningen etter bioteknologiloven og mener
at godkjenningen som gjgres av legemiddelmyndighe-
tene og REK, er tilstrekkelig.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti viser til at Bioteknolo-
girddet mener det ber kreves godkjenning av alle som
rekvirerer genetiske undersgkelser, bade prediktive og
diagnostiske, og at det bar kreves virksomhetsgodkjen-
ning for alle som rekvirerer gentester, ogsa virksomhe-
ter utenfor helsevesenet. Godkjenning av virksomhet
ved helseforetak ber gis pa helseforetaksnivd, men med
en angivelse i vedtaket om hvilken avdeling eller enhet
innen helseforetaket godkjenningen gjelder. Disse
medlemmer statter dette.

Pa denne bakgrunn fremmes folgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen opprettholde kravet om
godkjenning av behandlingsformer for genterapi.»

Komiteen stgtter at vaksiner som brukes innen-
for det nasjonale vaksinasjonsprogrammet, skal unntas
fra reguleringen av genterapi i bioteknologiloven.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet, Sosia-
listisk Venstreparti og Venstre, har merket seg
at genterapi brukes for 4 behandle eller forhindre alvor-
ligsykdom.Flertallet vil fremheve at dette represen-
terer store fremskritt og gir mulighet til & behandle
alvorlig sykdom hos mennesker. Flere anerkjente store
vitenskapelige publikasjoner om miljg, som National
Academy of Sciences og European Society of Human
Genetics, stotter nd bruk og utvikling av slike metoder
innenfor et trygt rammeverk.

Det forste barnet som ble fodt etter sdkalt mitokon-
driedonasjon — en samlebetegnelse for metoder som
hindrer at barn far overfort mitokondrier med syk-
domsfremkallende genfeil — ble fodt i Mexico i april
2016. Storbritannia dpnet lovverket for slike metoder i
oktober 2015, og flere land er forventet & folge etter. Me-
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toden er omdiskutert fordi den krever at det «lanes» mi-
tokondrier fra celleveggen til et friskt egg, og det fordrer
en eggdonor.Flertallet har merketseg at fagmiljgene
tilbakeviser pastanden om dette blir «barn med tre for-
eldre». Det er den genetiske moren som er mor, det er
henne barnet vil bli genetisk likt, men man bytter ut
syke celler med friske og hindrer at barnet fades med al-
vorlig sykdom.

Flertallet har merket seg at Helsedirektoratet og
et flertall i Bioteknologirddet mener det ikke bgr dpnes
for mitokondriedonasjon pa dette tidspunktet, men at
det kan vurderes a apne loven for at Helsedirektoratet
kan tillate mitokondriedonasjon dersom det pa et sene-
re tidspunkt kommer ny kunnskap som tilsier at dette er
trygt. Regjeringen har ikke endelig konkludert.

Et annet flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Fremskrittspartiet og Sosia-
listisk Venstreparti, mener meldingens dreftinger
og faglige innspill i forbindelse med komiteens behand-
ling gir en sterk nok begrunnelse til 4 gd inn for a stotte
mindretallet i Bioteknologiradet, som @nsker & tillate
mitokondriedonasjon med den begrunnelsen at den
ikke skiller seg vesentlig fra risiko som er forbundet med
annen medisinsk behandling av tilsvarende art. Dette
flertallet mener at Norge som kunnskapsnasjon bgr
bidra til utviklingen sammen med andre, til beste for
menneskers helse innenfor etisk forsvarlige grenser.

Dette flertallet peker pa at dette fordrer at for-
budet mot eggdonasjon méa oppheves.

Dette flertallet stotter Bioteknologirddet i at
kravet om at genterapi bare kan benyttes til behandling
av «alvorlig» sykdom, begr erstattes av et krav om samme
risiko- og nyttevurdering som ved annen medisinsk be-
handling.

Dette flertallet vil presisere at en lovliggjering i
bioteknologiloven ikke betyr at det er medisinsk for-
svarlig a starte slik behandling i Norge na. Flertallet
mener det bgr dpnes for mitokondriedonasjon i biotek-
nologiloven, men at det medisinske fagmiljget ma vur-
dere nar det eventuelt skal gjennomfores i praksis. Det
er mulig at Norge ber samarbeide med andre land, for
eksempel Storbritannia, om behandlingstilbudet fordi
pasientgruppen vil vare svart liten. Stgrre pasient-
grunnlag vil gi mer profesjonalitet i behandlingstilbu-
det.

Komiteens medlemmer fra Heyre og
Venstre anerkjenner de fantastiske mulighetene som
ligger i ny medisinsk forskning, likevel mener disse
medlemmer attiden ikke er moden for & tillate mito-
kondriedonasjon na. Disse medlemmer mener
bioteknologiloven ma revideres ofte og i takt med ny
kunnskap, samtidig som lovverket ma vere innenfor
etisk forsvarlige grenser.
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Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et, Sosialistisk Venstreparti og Kristelig
Folkeparti viser til at regjeringen foreslar a stotte
mindretallet (2 av 15) i Bioteknologiradet, som mener
alle genterapier med markedsfgringstillatelse fra EMA
(European Medicines Agency) bgr anses som godkjent i
Norge, uten godkjenning etter bioteknologiloven.Dis-
se medlemmer mener det fortsatt bgr vere krav om
godkjenning etter den norske bioteknologiloven i til-
legg til markedsferingstillatelse etter sentral prosedyre
etter reglene i EUs forordning om avansert terapi. Dis-
se medlemmer mener norske myndigheter bgr ha
mulighet til 4 gjore en nasjonal vurdering dersom spesi-
elle hensyn tilsier det.

Disse medlemmer fremmer pd denne bak-
grunn felgende forslag:

«Stortinget ber regjeringen opprettholde kravet om
godkjenning av genterapi i bioteknologiloven fremfor &
godkjenne alle terapier med markedsferingstillatelse
fra European Medicines Agency (EMA).»

Komiteens medlemmer fra Hoyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti mener gen-
doping og genterapi som har som formal & endre eller
forbedre menneskers egenskaper, ikke er til beste for
menneskene. Disse medlemmer mener det er rik-
tig & viderefore et generelt forbud mot 4 skape genetiske
endringer som gar i arv til kommende generasjoner.
Disse medlemmer mener forbudet mot behand-
ling med genterapi pad befruktede egg og behandling
som kan medfere genetiske endringer i kjgnnsceller,
ma opprettholdes.

Komiteens medlemmer fra Senterparti-
et og Kristelig Folkeparti vil derfor ikke tillate
CRISPR/Cas9 pé befruktede egg og kjennsceller. Disse
medlemmer visertil atregjeringen vil &pne for gente-
rapipéfostre. Disse medlemmer visertil at Helsedi-
rektoratet mener at genterapi pa fostre forelgpig er
forbundet med sa mye usikkerhet og etiske problem-
stillinger at kliniske studier inntil videre ikke er aktuelt
i Norge. Departementet viser til at nar det etter hvert
kommer trygge og effektive behandlingsmetoder, bgr
det ikke veere forbudt 4 ta dem i bruk. Disse med-
lemmer vil ut fra dette ikke apne for genterapi pa fos-
tre na.

Komiteens medlemmer fra Hgyre, Sen-
terpartiet og Kristelig Folkeparti mener at
nar genterapi brukes til sykdomsbehandling, er det et
gode og bor tillates. Disse medlemmer vil under-
streke at forutsetningen er at risikoen er fraveerende for
at de genetiske endringene som behandlingen medfe-
rer, vil fores videre til nye generasjoner.
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Disse medlemmer vil understreke at det er po-
sitivt og enskelig & bruke nye metoder til & redde liv og
behandle sykdom. Disse medlemmer mener imid-
lertid at 4pning for mitokondriedonasjon gir for hey ri-
siko. Disse medlemmer viser til at ett av Biotekno-
logiradets medlemmer mener det er forsvarlig & apne
for mitokondriedonasjon i Norge na, mens 13 medlem-
mer mener at kunnskapen om assistert befruktning
med mitokondriedonasjon er for liten til 4 tillate meto-
dene na.

Disse medlemmer viser til at mitokondriedo-
nasjon stiller oss overfor utfordringer vi som samfunn
ikke har veert borti for. Med denne teknikken er det for
forste gangi historien &pnet opp for 4 lage genetiske for-
andringer i kjgnnsceller enten for eller rett etter be-
fruktningen. Forandringene vil fores videre til kom-
mende generasjoner. Dette har, inntil 2015, ikke vaert
lov tidligere i noe land. Disse medlemmer viser vi-
dere til at det er diskusjon i fagmiljgene om hvorvidt
metoden er medisinsk trygg.

Disse medlemmer viser til at det frem til Stor-
britanniai2015 som forste land i verden godkjente mi-
tokondriedonasjon, var internasjonal enighet om at
genmodifisering av kjgnnsceller fra mennesker ikke var
onskelig. Disse medlemmer viser til at over 40 land
har egne lover som forbyr genmodifisering av kjenns-
celler, inkludert EUs regelverk. Disse medlemmer
viser videre til at det i UNESCOs erklering om men-
neskets arveanlegg og menneskerettigheter star at det &
gjore forandringer i kjgnnsceller er «imot menneskever-
det» («contrary to human dignity»).

Disse medlemmer viser videre til at Storbritan-
nias Nuffield Council on Bioethics (NCB), som hadde
ansvaret for  utrede de etiske problemstillingene ved
mitokondriedonasjon, pdpekte at de to metodene for
mitokondriedonasjon som er aktuelle, er nye metoder
hvor langtidsvirkningene er ukjente. Hvis metodene
skaper uforutsette hendelser, kan det potensielt gjelde
pafolgende generasjoner. Andre mener at ved 4 innfore
mitokondriedonasjon som medisinsk behandling alle-
rede na vil barna som blir fodt, vere en del av et ekspe-
riment hvor vi for ferste gang genmodifiserer mennes-
Kker, og at hvis noe gr feil, kan det fa umiddelbare kon-
sekvenser for barnet. Disse medlemmer vil pdpeke
at det, uansett om det apnes for mitokondriedonasjon
for alle, eller bare for gutter, altsd er risiko for at genmo-
difiseringen skader dette barnet.

Disse medlemmer viser videre til at det britiske
radet ogsa papekte at ved begge behandlingene vil bar-
netarve DNA i kjernen fra mor og far, mens mitokondri-
ene og resten av egget vil komme fra kvinnen som do-
nerte egget. Disse medlemmer vil vise til at dette er
arsaken til at begge teknikkene har fatt kallenavnet «tre-
foreldre-babyer». Selv om det blir lite arvestoff fra
donoregget, vil en person bli fadt med DNA fra tre per-
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soner. Disse medlemmer mener det er relevant &
sporre hva som da skjer med et barns mulighet til &
kjenne sitt biologiske opphav.

Disse medlemmer viser videre til at det britiske
radet ogsd papekte at mitokondriedonasjon ferer til for-
andringer i kjgnnsceller og tidlige embryo, og at dette
kan vere et problem i seg selv, eller vere forste skritt pa
veien til & godkjenne endringer i DNA i kjernen for & fa
barn med spesielle egenskaper. Disse medlemmer
viser til at det de siste arene har blitt utviklet teknikker
som gjor det mulig & fjerne, endre eller tilfore gener i
menneskets arvestoff mer malrettet, inkludert i kjgnns-
celler.Disse medlemmer viser til at sentrale forske-
re har advart mot utviklingen, og at mange finner grunn
til & advare mot at hvis mitokondriedonasjon blir ak-
septert, er det enklere og mindre dramatisk a apne opp
for & gjore forandringer i kjernen i DNA.

8. Godkjenning av virksomheter og rap-
portering

8.1 Sammendrag

Bioteknologiloven stiller krav om godkjenning av
ulike undersgkelser og behandlingsformer. Virksomhe-
ter som gnsker & ta disse metodene i bruk, ma ha ser-
skilt godkjenning fra departementet. Det skal fremga av
godkjenningen hvilke former for medisinsk bruk av
bioteknologi virksomheten har tillatelse til  foreta eller
rekvirere. Godkjenningsmyndigheten er delegert til
Helsedirektoratet.

Regjeringen vil:

- opprettholde bioteknologilovens krav om godkjen-
ning av virksomheter

- opprettholde praksis med at godkjenning gis pa
helseforetaksniva. Det vurderes & utforme godkjen-
ningen slik at det fremgar hvilken del av helsefore-
taket godkjenningen gjelder

- utrede nermere om det er grunn til 4 gjere unntak
slik at fastleger og privatpraktiserende spesialister
kan rekvirere enkelte prediktive genetiske undersg-
kelser uten virksomhetsgodkjenning

8.2 Komiteens merknader

Komiteen viser til at regjeringen vil opprettholde
bioteknologilovens krav om godkjenning av virksom-
heter, opprettholde praksis med at godkjenning gis pa
helseforetaksnivd, samt utrede nermere om det er
grunn til 4 gjere unntak slik at fastleger og privatprakti-
serende spesialister kan rekvirere enkelte prediktive ge-
netiske undersgkelser uten virksomhetsgodkjenning.

Komiteens flertall, medlemmene fra Ar-
beiderpartiet, Hoyre, Fremskrittspartiet,
Sosialistisk Venstreparti og Venstre, mener
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det ber utredes neermere om det er grunn til & gjore
unntaksslik at fastleger og privatpraktiserende spesialis-
ter kan rekvirere enkelte prediktive genetiske undersg-
kelser uten virksomhetsgodkjenning.

9. Forslag fra mindretall

Forslag fra Arbeiderpartiet, Sosialistisk Venstreparti
og Venstre:

Forslag 1

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet vis med en vurdering av hvordan biotek-
nologiloven i framtiden kan evalueres mer dynamisk og
lopende for & holde tritt med den raske utviklingen i
bioteknologien.

Forslag fra Fremskrittspartiet, Senterpartiet, Sosialis-
tisk Venstreparti og Kristelig Folkeparti:
Forslag 2

Stortinget ber regjeringen sikre at Norge arbeider
aktivt i internasjonale sammenhenger for & bekjempe

utnyttelse av kvinner i den internasjonale surrogatiin-
dustrien.

Forslag fra Senterpartiet, Sosialistisk Venstreparti og
Kristelig Folkeparti:
Forslag 3

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med en vurdering av barn fgedt ved hjelp av donor
sine reelle muligheter til & kjenne sitt opphav i lys av
dagens praksis med seddonasjon og import fra uten-
landske seedbanker.

Forslag4

Stortinget ber regjeringen opprettholde kravet om
godkjenning av genterapi i bioteknologiloven fremfor &
godkjenne alle terapier med markedsforingstillatelse
fra European Medicines Agency (EMA).

Forslag fra Senterpartiet, Venstre og Kristelig Folke-
parti:
Forslag 5

Stortinget ber regjeringen ikke endre eller oppheve
dagens vilkar for oppsekende genetisk informasjons-
virksomhet.

Forslag fra Senterpartiet og Kristelig Folkeparti:
Forslag 6

Stortinget ber regjeringen sgrge for at det i helsetje-
nesten ikke tillates fosterreduksjon av friske fostre.

Forslag7

Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for & til-
late eggdonasjon i Norge.
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Forslag 8

Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for a til-
late donasjon av befruktede egg (embryodonasjon), si-
den slik dobbeltdonasjon vil gjgre at ingen av foreldre-
ne har genetisk tilknytning til barnet.

Forslag 9

Stortinget ber regjeringen utrede hvordan straffere-
aksjon for privatpersoner som inngar avtaler om kom-
mersiell surrogati med en surrogatmor eller for en virk-
somhet som formidler surrogatitjenester, i Norge og i
utlandet, kan utformes, for ikke 4 ramme barna som fa-
des.

Forslag 10

Stortinget ber regjeringen viderefgre kravet om at
assistert befruktning skal vere et tilbud forbeholdt par,
ogikke legge til rette for 4 tillate assistert befruktning for
enslige.

Forslag 11

Stortinget ber regjeringen ikke 4 tillate ikke-medi-
sinsk begrunnet lagring av ubefruktede egg.

Forslag 12

Stortinget ber regjeringen opprettholde ordningen
med PGD-nemnd.

Forslag 13

Stortinget ber regjeringen fremme forslag til nasjo-
nal regulering slik at genetiske tester med diagnostiske
eller behandlingsmessige siktemal, inkludert hel-
genom- og eksomsekvensering, bare tillates innen
helsevesenet.

Forslag 14

Stortinget ber regjeringen ikke legge til rette for at
mitokondriedonasjon tillates i Norge.

Forslag 15

Stortinget ber regjeringen opprettholde kravet om
godkjenning av behandlingsformer for genterapi.

Forslag fra Senterpartiet:
Forslag 16

Stortinget ber regjeringen ikke innfgre krav om bar-
neomsorgsattest ved sgknad om assistert befruktning.

Forslag fra Sosialistisk Venstreparti:
Forslag 17

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med lovforslag om & tillate eggdonasjon med
overskuddsegg med samme strenge regler som for saed-
donasjon. Donor skal vere ukjent og ikke-anonym.
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Forslag 18

Stortinget ber regjeringen utrede hvilke tiltak som
kan hindre at nordmenn tar i bruk kommersiell surro-
gati i utlandet.

Forslag fra Kristelig Folkeparti:
Forslag 19

Stortinget ber regjeringen legge frem en helhetlig
utredning som redegjer for mulige konsekvenser av for-
slaget til lov om endring av juridisk kjenn i Norge, i trad
med opprinnelig bestilling.

10. Komiteens tilrading

Komiteens tilrdding I fremmes av komiteens med-
lemmer fra Arbeiderpartiet, Fremskrittspartiet og Ven-
stre.

Komiteens tilrdding II og Il fremmes av komiteens
medlemmer fra Arbeiderpartiet, Fremskrittspartiet, So-
sialistisk Venstreparti og Venstre.

Komiteen har for gvrig ingen merknader, viser
til meldingen og rader Stortinget til & gjore folgende
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vedtak:

I

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget med lovforslag som tillater eggdonasjon etter
samme retningslinjer som ved seeddonasjon.

II

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet mate for a pne for assistert befrukt-
ning ogsa for enslige.

11

Stortinget ber regjeringen komme tilbake til Stor-
tinget pa egnet mate for 4 sette begrensninger for
bruk av donorsad til antall familier per donor, ikke
antall barn per donor.

v

Meld. St. 39 (2016-2017) — Evaluering av biotek-
nologiloven — vedlegges protokollen.

Oslo, i helse- og omsorgskomiteen, den 8. mai 2018

Olaug V. Bollestad

leder og ordferer
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Vedlegg
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Brev fra Helse- og omsorgsdepartementet v/statsrad Bent Hoie til helse- og omsorgskomiteen,
datert 2. mai 2018

Meld. St. 39 (2016-2017) Evaluering av bioteknologi-
loven — Sparsmal

Jeg viser til brev 24. april 2018 med spersmal fra ko-
miteleder Olaug Bollestad:

"Det vises til Bioteknologirddets evaluering av biotek-
nologiloven og til uttalelse om seeddonasjon, donorano-
nymitet og donorrekruttering av 9. februar 2015, der
folgende avsnitt fremgdr:

«Alle de private klinikkene i Norge som tilbyr assistert
befruktning med donorsed, bruker sced fra scedbanker i
Danmark. Mange av donorene i disse seedbankene er
danske, men flere kommer fra andre land. Sed fra en
utenlandsk donor kan kun brukes dersom donoren, i lik-
het med norske donorer, har gitt skriftlig samtykke til at
barna som unnfanges med sceden kan fa vite hans identi-
tetndr de blir myndige. Det er i slike tilfeller den utenland-
ske seedbankens ansvar d lagre og oppdatere de nedven-
dige opplysningene om donoren. Det er vanskeligere G sik-
re at donorens kontaktopplysninger oppdateres og at hver
donor ikke far flere barn enn loven tillater, ndr seden
kommer fra en utenlandsk scedbank.»

- Hvordan vurderer departementet mulighetene for d
sikre at de utenlandske donorene ikke far flere barn
enn bioteknologiloven tillater?

—  Huilke land, utenom Norge og Danmark, kommer
donorene fra som via import benyttes ved norske kli-
nikker?

— Kan departementet bekrefte at det finnes oppdaterte
adresser og kontaktdata pd donorer som benyttes til d
unnfange norske barn, og hva gjor departementet for
sd langt som mulig G forsikre seg om at sd er tilfelle?

- Huilken godtgjorelse mottar donorene ved de sed-
bankene som norske klinikker importerer fra?

- Dersom det skal dpnes for eggdonasjon i Norge, vil
det slik statsrdden vurderer det veere aktuelt d innfore
tilsvarende praksis med import av egg som vi har med
import av sed? Sporsmdlet stilles bdde med henblikk
pd kompensasjonsordninger, og donorenes tilgjenge-
lighet og landbakgrunn.

— Deforste barna som vil ha rett til d fd oppgitt donors
navn og fodselsnummer fyller 18 dr i 2023. Hvilken
bistand vil norske myndigheter tilby barna for d opp-
spore donoreriandre land?

—  Foreligger det kontrollrutiner som gjor at departe-
mentet med sikkerhet vet at sced som importeres fra
utenlandske scedbanker kommer fra donorer med
kjent identitet og som er informert om at de kan bli

kontaktet, eller er dette basert pa tillit til de utenland-
ske scedbankene?

- Nadr norske barn fodt ved hjelp av donor ber om d fa
vite donors identitet, vil det kunne veere minst 20-30
dr siden donasjon ble gitt og det vil folgelig ikke vcere
sikkerhet for at donor fortsatt er i live. Hvilken ovre
aldersgrense benyttes av de seedbanker som norske
klinikker importerer fra?

—  Hvordanvurderer statsrdden barns reelle muligheter
til d kjenne sitt opphav i lys av den praksis som Bio-
teknologirddet beskriver?"

Svar:

Innledningsvis vil jeg understreke at Meld. St. 39
(2016-2017) som Kkjent ikke konkluderer i spersmalet
om eggdonasjon skal tillates i Norge. Dette har ogsa noe
a si for detaljeringsnivaet i meldingen om de mer prak-
tiske sidene rundt dette. Meldingen viser til Helsedirek-
toratets evalueringsrapport, som gir en n@rmere beskri-
velse av s&d- og eggdonasjon.

I Helsedirektoratets veileder "Assistert befruktning
med donorsaed" er det gitt retningslinjer som gjelder for
virksomheter som er godkjent for assistert befruktning
med donorsad og/eller lagring og import av s&d etter
bioteknologiloven. https://helsedirektoratet.no/Lists/
Publikasjoner/Attachments/1372/1S-2418.pdf

Hvordan vurderer departementet mulighetene for d
sikre at de utenlandske donorene ikke fdr flere barn enn
bioteknologiloven tillater?

Etter gjeldende retningslinjer kan en seeddonor gi
opphav til inntil tte barn i Norge. Seedbanker som gn-
sker & benytte utenlandsk sd méa inngd en avtale med
seedbanken i det aktuelle landet, og det ma fremga av av-
talen hvor mange barn den utenlandske donoren kan gi
opphav til i Norge. Informasjon om utenlandske dono-
rer skal ogsa registreres i det sentrale seedgiverregisteret.
Materialet skal veere merket med en kode fra seedban-
ken som leverer s&d til Norge. Denne koden registreres
i det sentrale sedgiverregisteret, og brukes videre som
donorkode i Norge. Donorkoden er unik.

Virksomheter som tilbyr assistert befruktning med
donorsad kan ikke bruke seden for donorkoden er re-
gistrertidet sentrale seedgiverregisteret. Se neermere be-
skrivelse av rutiner i rundskrivet.

Norske sedbanker kan ikke utlevere sed fra en
donor for bruk ved assistert befruktning dersom det er
fodt atte barn fordelt pa inntil seks familier i Norge.

Virksomhetene som tilbyr behandlinger med
donorsed ma ha rutiner som s langt det er mulig sikrer



38

atseddonoren ikke kan gi opphav til mer enn totalt atte
barn.

Virksomhetene som bruker donorseed ma opprette
et lokalt seedbankregister med informasjon om bruk av
donorsad. De lokale seedbankregistrene skal registrere
opplysninger om pabegynte graviditeter og antall barn
som er fodt.

L en del tilfeller gnsker par som far barn ved hjelp av
donorsad a reservere s&d fra samme donor for evt. se-
nere bruk. Virksomhetene som tilbyr assistert befrukt-
ning med donorszed ma ha oversikt over seed som er la-
gret for slike formal og over seed som er reservert i uten-
landsk seedbank. Tilsvarende ma virksomhetene fore en
oversikt over lagrede embryo/ egg befruktet med
donorsed som er lagret med tanke pa senere bruk.

Hvilke land, utenom Norge og Danmark, kommer
donorene fra som via import benyttes ved norske klinik-
ker?

Forskrift for handtering av humane celler og vev
legger til rette for at celler og vev til bruk i behandling
kan utveksles over landegrensene. Helsedirektoratet
har godkjent import av donorsad fra godkjente sed-
banker i utlandet til bruk ved assistert befruktning. Det
er en forutsetning at det bare benyttes saed fra givere
med kjent identitet, slik at barnets rett til 4 fa informa-
sjon om donors identitet kan oppfylles. Kravene i EU-di-
rektivene /nevnte forskrift ma vere oppfylt. Det er vide-
re en forutsetning at virksomhetene forholder seg til ru-
tinene som er beskrevet ovenfor.

Helsedirektoratet opplyser at de kun er kjent med at
det importeres sed fra danske sedbanker (Cryos og Eu-
ropean Sperm Bank/Nordic Cryo bank). Disse seedban-
kene rekrutterer ogsa donorer fra andre land enn Dan-
mark.

Kan departementet bekrefte at det finnes oppdaterte
adresser og kontaktdata pd donorer som benyttes til d
unnfange norske barn, og hva gjer departementet for sd
langt som mulig d forsikre seg om at sd er tilfelle?

Det er opprettet et sentralt seedgiverregister for a re-
gistrere sedgivers identitet slik at barnet kan fa opplys-
ninger om sadgivers identitet nar barnet fyller 18 ar.
Opplysninger som registreres er donors navn og fadsel-
snummer i tillegg til donorkode.

Informasjon om utenlandske donorer skal ogsa re-
gistreres i det sentrale sedgiverregisteret. Materialet
skal vere merket med en unik donorkode fra sedban-
ken som leverer s&d til Norge. Denne koden registreres
i det sentrale sedgiverregisteret, og brukes videre som
donorkode i Norge.

Virksomheten som importerer seed ma gjennom
avtale forsikre seg om at det bare benyttes sed fra givere
med kjent identitet.
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Barnet har kun rett til opplysninger om donors
navn og adresse i henhold til Folkeregisteret. Den uten-
landske sedbanken skal kunne gi tilsvarende opplys-
ninger om sine donorer. Det sentrale seedgiverregisteret
skal bidra til & sikre at opplysninger om utenlandske
donorer er oppdatert.

Huvilken godtgjorelse mottar donorene ved de sced-
bankene som norske klinikker importerer fra?

I Norge kan donorer som mgter opp ved en saed-
bank fa utbetalt kr 350,- for seddonasjon til dekning av
reiseutgifter/tapt arbeidsfortjeneste. I tillegg kan doku-
menterte reiseutgifter utover kr 350,- refunderes etter
regning med inntil 500 kr. Det kan altsd utbetales inntil
kr 850,- for hvert oppmate.

Cryos i Danmark betaler inntil kr 500 per donasjon
avhengig av donorprofil (jf nettsiden https://dk-
da.cryosinternational.com/bliv-donor/bliv-saeddonor/
din-kompensation).

European Sperm Bank betaler kr 300 per godkjent
donasjon (jf. nettsiden

https://www.blivsaeddonor.dk/hvorfor-blive-saed-
donor/betaling-og-bonus/).

Dersom det skal dpnes for eggdonasjon i Norge, vil
det slik statsrdden vurderer det veere aktuelt d innfore til-
svarende praksis med import av egg som vi har med im-
port av sed? Sporsmalet stilles bdde med henblikk pd
kompensasjonsordninger, og donorenes tilgjengelighet og
landbakgrunn.

Dersom eggdonasjon skal bli tillatt i Norge, ma det-
te utredes nermere.

De forste barna som vil ha rett til 4 fa oppgitt donors
navn og fodselsnummer fyller 18 dr i 2023. Hvilken bi-
stand vil norske myndigheter tilby barna for d oppspore
donoreriandre land?

Helsedirektoratet har ikke laget retningslinjer for
dette ennd. Det er viktig a fa dette pa plassi god tid. Den
svenske Socialstyrelsen ga i 2004 ut et informasjons-
skriv til sosialnemndene, skolehelsetjenesten, IVF-Kli-
nikkene og andre relevante organer om barns rett til a fa
opplysninger om egg- eller seddonor. Det fremgar at
barnet skal fa hjelp og stotte fra sosialnemnden eller
sykehuset.

Foreligger det kontrollrutiner som gjor at departe-
mentet med sikkerhet vet at sed som importeres fra uten-
landske scedbanker kommer fra donorer med kjent
identitet og som er informert om at de kan bli kontaktet,
eller er dette basert pa tillit til de utenlandske scedbanke-
ne?

Det er de utenlandske seedbankenes ansvar 4 lagre
og oppdatere de ngdvendige opplysninger om dono-
ren. I likhet med norske donorer ma utenlandske dono-
rer ha gitt skriftlig samtykke til at barn som unnfanges
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med seden deres kan fa vite deres identitet. Det lages
avtaler mellom norske virksomheter og den utenland-
ske seedbanken der begge parter forsikrer seg om at kra-
vene etter norsk lovgivning samt EU direktiver for celler
og vev er kjent og fulgt, og at begge parter er godkjente
virksomheter.

Se ogsd avtalen som Cryos inngar med virksomhe-
tene som importerer sed:

https://dk.cryosinternational.com/media/1406/
terms_of_agreement.pdf

Nadr norske barn fodt ved hjelp av donor ber om d fa
vite donors identitet, vil det kunne vceere minst 20-30 dr si-
den donasjon ble gitt og det vil folgelig ikke vcere sikkerhet
for at donor fortsatt er i live. Hvilken gvre aldersgrense be-
nyttes av de sedbanker som norske klinikker importerer
fra?

For norske seddonorer kreves at seedgiver har en til-
strekkelig moden og innsiktsfull innstilling til sseddona-
sjon. Seedgiver skal ha god fysisk og psykisk helse og bar
veere over 25 ar. Av hensyn til barnet ber ikke sedgiver
veere over 45 ar.

Hos Cryos er kravet at seddonor er mellom 18 og 45
ar  (https://dk-da.cryosinternational.com/bliv-donor/
bliv-saeddonor). Hos European Sperm Bank kan menn
mellom 18 og 40 ar seke om & bli seeddonor (https://
www.blivsaeddonor.dk/hvorfor-blive-saeddonor/kan-
jeg-blive-saeddonory/).
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Hvordan vurderer statsrdden barns reelle muligheter
til 4 kjenne sitt opphav i lys av den praksis som Biotekno-
logirddet beskriver?

Barnet har en reell mulighet til & fa vite hvem donor
er. I Norge har det sentrale sedgiverregisteret den ned-
vendige informasjonen.

For utenlandske seedbanker er det ogsa en forutset-
ning i alle avtaler mellom de involverte partene. Mulig-
het for & oppgi donors identitet er en premiss i avtalen
mellom den danske seedbanken og donor som velger &
vere "apen" slik at de kan kontaktes. Det er ogsa en pre-
miss i avtalen mellom virksomheter som importerer
donorsaed og seedbanken. Det framgar av nettsiden til
for eksempel Cryos at sedbanken vil oppgi identitet til
donor p4 forespersel fra virksomheten som importerer
sed eller til barn som gnsker det og som har fylt 18 ar.
Det siste er aktuelt i Norge. Barnet ma ha dokumenta-
sjon som viser at hun/han er blitt til ved assistert be-
fruktning med donorsad, bl.a. donorkoden. Rutiner for
hvordan dette skal organiseres for norske barn ma utar-
beides.



uo(syas asyeId s3o5uni03s InoAe] So MAIL $590 1H0Z eSYNAN]ISWIURAS \\\w



