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Lelystad, 29 juni 2010.
De Minister van VROM
Mevr. J.C. Huizinga

T.a.v. RIVM/SEC/Bureau GGO

Postbus 1

3720 BA Bilthoven

Geachte minister Huizinga,
N.av. de beschikking betreffende IM-0D3/00 het volgende;

Het bevreemdt ons, dat u in de beschikkiwger summiereageert op onderstaande tekst, die
voorkomt in ons bezwaarschrift dat wij aan u verstuurd hebben en ook te lezen is via
http://www.gentechvrij.nl/plaatjiesgen/med4leidenbezwaarschrifta.pdf
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Mae-Wan Ho, Angela Ryan Biology Department, Open University, Walton Hall, Milton
Keynes MK7 6AA, UK J.Cummins Department of Plant Sciences, University of Western
Ontario Ontario, Canada T. Traavik Dept. of Virology, Institute of Medical Biology,MH -
Breivika And Norwegian Institute of Gene Ecology, N -9037 Tromso, Norway

Executive Summary

A huge variety of naked/free nucleic acids are being produced in the laboratory and released
unregulated into the environment. They are used as research tools, in industrial productions and
in medical applications such as gene therapy and vaccines. These nucleic acids range from
oligonucleotides consisting of less than 20 nucleotides to artificial constructs thousands or
millions of basepairs in length, typically containing a heterogeneous collection of genes from
pathogenic bacteria, viruses and other genetic parasites belonging to practically every kingdom of
living organisms. Most of the nucleic acids and constructs have either never existed in nature, or
if they have, not in such large amounts. They are, by definition, xenobiotics i substances foreign
to nature - with the potential to cause harm. Some, such as gene therapy vectors and
vaccines, have already been shown to elicit toxic and other harmful reactions
in preclinical trials. KNIP

http://www.i-sis.org.uk/naked.php

ugacnie neer sieys,

Hierbij stuur ik u het aanvraagformulier voor een gentherapie studie die binnen het Academisch
Ziekenhuis Leiden (handelend onder de naam Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC)) zal
gaan plaatsvinden. Het project is getiteld: “Intradermal vaccination with naked DNA encoding the
fusion protein domain| of tetanus toxin fragment C and MART-1(aa 26-35) for the induction of
MART-1-specific T cell immunity in stage IV melanoom patients”,

De aanvraag van 4 maart 2010 van dr. G. van Willigen.


http://www.gentechvrij.nl/plaatjesgen/med4leidenbezwaarschrifta.pdf
http://www.i-sis.org.uk/naked.php

Het gaat hier toch over naked DNA! En in bovenstaand ISIS rapport wordt toch
gewezen op Unregulated Hazar ds ONakeddé and OFreed Nucl e

Dat u hier niet dieper op ingaat, maar het alleen maar vermeldt, als zijnde een

internet publicatie over magmEdnwijthee r i si cods
understatement of the year!

Het is nota bene een rapport met 72 verwijzingen naar onderzoeken en uitgegeven

boeken van gerespecteerde onderzoekers:

Conclusion

The naked/free nucleic acids created by genetic engineering biotechnology are potentially

the most dangerous xenobiotics to pollute our envi ronment. Unlike chemical pollutants
which dilute out and degrade over time, nucleic acids can be taken up by all cell to

multiply, mutate and recombine indefinitely. The need for regulatory oversight at both

national and international levels is long overdu e. Itis irresponsible to continue to exclude
naked/free nucleic acids from the scope of the Biosafety Protocol.
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http://www.i-sis.org.uk/naked.php Met toestemmingvan dr. MaeWan Ho
overgenomen.

Hieruit blijkt maar weer de alleenheerschappij van de COGEM, in een land der
blinden waar één oog koning is.

Verder maken we van de gelegenheid gebruik te verwijzen naar recente uitspraken
van Professor Nico Leschot, klinisch geneticus AMC in de Volkskrant van 26 juni jl.

Onderstaande woorden van hem schokken ons:
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‘Het hoofdstuk gentherapie laat zich
ook maar moeizaam schrijven. Veelbelo-
vend, maar als er echt een belangrijke
doorbraak was geweest, had u dat heus
vernomen. Het is een versplinterd veld
dat voor tweederde draait om probeer-
sels bij uitbehandelde kankerpatiénten
die niets te verliezen hebben. Wat ze in
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Tenslotte nog de opmerking over het genoemde gewolmaniseerd hout:
Wij schreven:

Er zou veel meer preventief te werk moeten worden gegaan: zoals het waarschuwen
van mensen tegen gewolmaniseerd hout, dat nog steeds slachtoffers maakt. Bij
gewolmaniseerd hout loogt het kankerverwekkende arseen en chroom VI nog na
jaren uit, vooral bij regen. Dit is bewezen door een rapport van TNO, gemaakt
vanwege het gewolmaniseerd gevelhout, buiten op onze huizen. Ook uit
gewolmaniseerde speeltoestellen sijpelt het giftig arseen en Chroom VI naar buiten!
En denk eens aan al die schuttingen die van gewolmaniseerd hout zijn gemaakt! Zie
ook www.wolmanzouten.nl

Onze bedoeling was, te wijzen op preventief gedrag, zodat er op deze manier geen
kanker kan ontstaan. (Zorgen dat je dat hout niet aanraakt, het hout niet verbrandt, er
niet op speelt i kinderspeeltoestellen- en dat kinderen er ook niet aan likken!) Maar
dan moet deze waarschuwing ook door de media worden ondersteund. Het jarenlang
zwijgen van de media over dit onderwerp moet doorbroken worden!

Vriendelijke groet,

Miep Bos, ook namens Wieteke van Dort, Stichting VOMIGEN, en De Gentechvrij
Burgers (= the European GMO-free Citizens, waarvan ik woordvoerster ben).

Lelystad
miep@agentechvrij.nl
www.gentechvrij.nl

CC

N.J.Leschot(at)amc.uva.nl; NJ.Leschot(at)gmail.com

Mw. mr. S.Y.M. van der Heijden / Mw. mr. N.M.A. Verkleij, Commissie Medische Ethiek,
cme(at)lumce.nl

Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek ccmo(at)ccmo.nl

cie. vrom(at)tweedekamer.nl Leden en plaatsvervangende leden van de Vaste Kamer Commissie
VROM, te Den Haag.

Leden en plaatsvervangende leden van de Vaste Kamer Commissie VWS, Den Haag
cie.vws(at)tweedekamer.nl

Wetenschappelijk instituut PvdD ,SP, VVD, SGP, D 66. Groenlinks, PvdA, CU.
info(at)greenpeace.nl ;

Diverse media
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bij hartfalen of kanker. In
het genoom grote gezond-
1 besparingen in de zorg.
itdaging wordt nu, dankzij
n sequencing-techniek, het
ran complete persoonlijke
tzal veel data opleveren die
kunnen duiden, en dat zal
nderzoek vergen waar we
i voor hebben. Vraag is ook
‘matie altijd zinvol en wen-
le patiént. Wat als die onver-

bh}kt van een mutatie die
- hij aan een
\are ziekte zal doodgaan?
ped afspreken hoe laborato-
hiermee omgaan.
weten we over tien jaar bij-
de genen in ons dna. Be-
t de code voor onze 21 dui-
maar 2 procent uitmaakt
»om. Die 21 duizend genen
voor 100 duizend bood-
's die weer coderen voor
iiljoen eiwitten. En dan is er
1etische regulatie, niet-erfe-
atie van het dna. Achterha-
imenspel in elkaar steekt is
1ging voor de toekomst.’

inden, geneticus complexe
Erasmus MC:

genwoordig nog wel eens
er gedaan, maar het ge-
5 catalogus van alle mense-
iren natuurlijk een weten-
eerpunt. Een enorme se-

Nico Leschot, klinisch geneticus AMC
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quentie waaraan je even enorme projec-
ten kon ophangen. Eerst de opzet van de
grote databases voor genetische variatie,
dbSNP en HapMap, vervolgens de ge-
noombrede associatiestudies (GWAS)
naar complexe volksziekten, die wij hier
in Rotterdam ook verrichten naar bij-
voorbeeld osteoporose en hartfalen.

‘Praktisch heeft dit tot nu toe minder
opgeleverd dan gehoopt, maar verwon-
derlijk is dat niet. Vergelijk het met een
kabinetsformatie: je begint vol optimis-
me en denkt dat het voor 1juli gepiept is,
en dan blijken de zaken toch complexer
te liggen, Maar die als zouden
GWA-studies statistische artefacten en
geen causaleverbanden opleveren, is fei-
telijk onjuist. Van sommige associaties
kennen we een deel van de oorzaak (zo-
als varianten die tot te veel of te weinig
van een bepaald eiwit leiden), en hoe ze
daardoor een verhoogd risico kunnen
geven op bepaalde ziektes. Maar we vin-
den ook veel sterke associaties waar we
nog weinig van begrijpen. Uiteindelijk
levert dat nieuwe biologie op. Het glas is
dus halfvol of halfleeg. Maar vijf jaar gele-
den hadden we niet eens een glas.

‘Het is ook een luxeprobleem: we heb-
ben te veel associaties en moeten schif-
ten. We moeten onze collega’s van de
functionele dna-proeven ervan overtui-
gen dat ze onze associaties moeten on-
derzoeken, maar die zitten er natuurlijk
niet op te wachten dat wij ze gaan vertel-
len wat ze moeten doen. Een ander pro-
bleem is dat we bijvoorbeeld voor osteo-
porose al tachtig locaties op het genoom
hebben met een sterke associatie met
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ken heb ik twlnt!ga!o’s nodig! In totaal
hebben de GWAS duizenden locaties op-
geleverd voor tientallen ziektes en eigen-
schappen, die dus nader onderzoek be-
hoeven. Dat geld is er helemaal niet.
‘Sommige critici, die vooral bezig zijn
met monogenetische aandoeningen, be-
weren nu dat complexe ziektes niet ver-
oorzaakt worden door vaakvoorkomen-
de genetische varianten, maar door een
optelsom van zeldzame monogeneti-
sche effecten. En die zouden we moeten
opsporen via whole genome sequencing,

het nieuwe toverwoord. De waarheid ligt .

in het midden: bij ziektes als diabetes,
borstkanker en osteoporose zullen zo-
wel zeldzame monogenetische effecten
als algemene variaties een rol spelen. Je
moet dus allebei doen: whole genome se-
quencing én GWA-onderzoek. Dan krijg je
het beste beeld van de genetische archi-
tectuur van complexe ziektes.’

Nico Leschot, klinisch geneticus, AMC
Amsterdam:
‘Hoewel we het menselijk genoom heb-
ben ontcijferd, geeft de natuur haar ge-
heimen nog altijd alleen prijs in ruil
voor bloed, zweet en tranen. Als wij bij de
diagnostiek van erfelijke borstkanker
zoeken naar een mutatie die verant-
woordelijk zou kunnen zijn voor de
borstkanker in een bepaalde familie, zijn
we op dit moment toch gauw een aantal
maanden bezig in het lab. Patiénten be-
grijpen dat vaak niet. Jullie hebben die
hele genenkaart toch?, zeggen ze dan.
‘Dit zal allemaal veranderen als het

Gerard Wagemaker, hoofd gentherapie Erasmus MC
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‘duizend

er is, maar dan
ontstaan weer nieuwe problemen. Moet
je bijvoorbeeld open kaart spelen met de
patiént als je verhoogde risico’s op be-
paalde aandoeningen vindt? En hoe ga je
om met de etnische achtergrond van pa-
tiénten? Bepaalde borstkankermutaties
komen bijvoorbeeld vaker voor bij men-
sen met een Ashkenazijoodse achter-
grond, en kennis van iemands afkomst
kan in die zin het onderzoek bespoedi-
gen. Maar het is niet prettig en mijns in-
ziens ook ongewenst ongevraagd naar
etnische afkomst te informeren.

‘Het hoofdstuk gentherapie laat zich

ook maar moeizaam schrijven. Veelbelo-
vend, maar als er echt een belangrijke
doorbraak was geweest, had u dat heus
vernomen. Het is een versplinterd veld
dat voor tweederde draait om probeer-
sels bij uitbehandelde kankerpatiénten
die niets te verliezen hebben. Wat ze in
Leiden doen met de spierziekte van Du-
chenne is fantastisch (genetische correc-
tie op rna-niveau), maar de grote door-
braak moet komen van de virale vector.
Daar moet iets slims op gevonden wor-
den. Hoe je een gen repareert weet ik
niet, anders was ik rijk geweest.'

Gerard Wagemaker, Erasmus MC hoofd
stamcelgentherapie / afd. hematologie,
en voorzitter Nederlandse Vereniging
voor Gen- en Celtherapie:

‘Het was destijds bij de presentatie van
hetgenoom wat naief te verwachten dat
er binnen tien jaar klinische resultaten
zouden zijn. Dat je de dna-volgorde van
het genoom hebt ontcijferd, wil om te
beginnen nog niet zeggen dat je het ook
gedecodeerd hebt: van de meeste genen
kennen we nog steeds de precieze func-
tie niet. We hebben het woordenboek,
maar lang niet de betekenis van alle
woorden, laat staan de grammatica. Het
genoom is vooral een research tool, en
als zodanig kan het belang ervan moei-
lijk worden overschat. Daarnaast duurt
de ontwikkeling van ieder nieuw ge-
neesmiddel twaalf tot vijftien jaar.

‘Bij onze gentherapie, van monogene-
tische ziektes zoals erfelijke immuunde-
ficiénties en stapelingsziektes zoals de
ziekte van Pompe, werken we met mole-
culaire targets uit het pre-genoomtijd-
perk. Daarbij heeft het genoom geen gro-
te rol gespeeld. Wel kunnen we dankzij
het genoom veel beter zien waar onze in-
grepen (virussen met getransporteerde
menselijke genen) landen, en daarmee
ook ook de potentiéle risico’s en bijwer-
kingen veel beter voorspellen.

‘Het oorspronkelijke probleem zat in
de virussen die als vector werden benut,
en die in een klinische trial bij enkele pa-
tiénten leukemie bleken te veroorzaken.
We gebruiken nu een ander type virus en
hebben dat ook veel veiliger gemaakt.
Met deze nieuwe vectoren zijn nu de eer-
ste Europese klinische trials gestart. Als
die goed uitpakken, is de weg vrij voor de
verdere ontwikkeling van gentherapie
voor tientallen erfelijke monogeneti-
sche ziektes worden ingezet waarvoor
nu geen genezing mogelijk is.’
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