Tidsskriftet 9 &,

Lukket dar til apen fremtid

RAGNHILD @RSTAVIK

ragnhild.orstavik@tidsskriftet.no
Ragnhild @rstavik er assisterende sjefredakter i Tidsskriftet. Hun er
dr.med. og har en bistilling som seniorforsker ved Folkehelseinstituttet.

Genetiske selvtester kan gi informasjon om slektskap,
egenskaper og risiko for fremtidig sykdom. Regjeringen vil
ikke beskytte barns rett til  velge bort denne kunnskapen.
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Januar har noe magisk ved seg: en ny begynnelse. Det blir var i ar ogsa, og
flaggheising, fellesferie og jul. Resten vet vi litt om, men mye er usikkert.
Omtrent som livet.

Genetiske tester kan gi mulighet til & vite litt mer om hva som kan komme, og
planlegge deretter — for dem som gnsker det. MyHeritage, et Israel-basert
firma, kan for snaut 1 000 kroner tilby polygene skarer som gir risikoprofil for
hjertesykdom, brystkreft, diabetes type 2 og hoyt blodtrykk, testing av varianter
i enkeltgener (enkeltnukleotidpolymorfismer) som disponerer for blant annet
Alzheimers sykdom, og baererstatus for et utvalg recessivt arvelige tilstander,
f.eks. cystisk fibrose (1). Hos konkurrenten, amerikanske 23andMe, kan du i
tillegg teste genetisk disposisjon for blant annet harfarge og preferanse for
iskremsmak(!) (2). Begge firmaene tilbyr gentester som sier noe om
avstamning, og man kan bli med i sosiale nettverk der man kan spore opp (eller
spores opp av) fjerne slektninger.

Det mangler ikke pé advarsler mot genetiske selvtester. For det forste kan
resultatene vaere vanskelige a tolke. For det andre varierer kvaliteten pa
testene, og hvor omfattende de er. Testing av enkeltnukleotidpolymorfismer
inkluderer bare et begrenset utvalg av sykdomsgivende varianter (3). En kvinne
som tester negativt for BRCA-assosiert brystkreft, kan likevel ha en patogen
mutasjon. Sannsynligheten for en falskt negativ test vil veere sarlig hay dersom
hun tilhgrer en minoritet. Sist, men ikke minst, advares man mot & sende fra
seg DNA til internasjonale, kommersielle selskaper (4). DNA regnes som sarlig
sensitive personopplysninger som aldri fullt ut vil kunne anonymiseres (4).

«Selvtesting av barn er et stort, internasjonalt marked som satser
pa at foreldre vil det beste for sine barn»

Oppfolging av genetiske selvtester innenfor det offentlige helsevesenet byr pa
faglige, etiske og skonomiske utfordringer. Fra flere land som tillater testene,
foreligger veiledninger til leger om hvordan de skal forholde seg til denne
pasientgruppen (3, 5, 6). Den britiske allmennlegeforeningen anbefaler
sammen sine medlemmer a se bort fra resultater fra genetiske selvtester, og ber
om at henvisning til genetisk undersgkelse innenfor det offentlige helsevesenet
gjores pa basis av familieanamnese og klinisk undersgkelse alene (7, 8).

Genetisk testing innenfor helsevesenet er strengt regulert i Norge. Personer
som skal testes prediktivt, altsé for mulig fremtidig sykdom, skal alltid ha
personlig veiledning (9). Barn under 16 ar kan kun testes prediktivt dersom
tilstanden er alvorlig og kan forebygges. Privat bruk av genetiske selvtester er
derimot ikke underlagt noen slik regulering. Selvtesting av barn er et stort,
internasjonalt marked som satser pa at foreldre vil det beste for sine barn, og
som i tillegg til helserelaterte tester tilbyr tvilsomme muligheter til & utforske
barns «genetiske talenter» (10).

Regjeringen varslet i mars 2019 om omfattende endringer i Bioteknologiloven,
og forslaget ligger na til behandling i Stortinget. Der nevnes genetisk selvtesting
kun gjennom en presisering av at forbudet mot & teste andre eller & «be om,
motta, besitte, eller bruke genetiske opplysninger om en annen person» ogsa
omfatter privatpersoner. Men dette forbudet gjelder ikke foreldre til barn under
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16 ar (11). Det siste til tross for at Bioteknologiradet, Helsedirektoratet og
Senter for medisinsk etikk i hgringsrunden eksplisitt ba om et forbud mot
genetisk selvtesting av barn (11), og at Norsk forening for medisinsk genetikk
onsket en lovregulering av hele feltet (12).

Regjeringen argumenterer med foreldrenes «rett og plikt til 4 ta avgjerelser for
barnet i personlige forhold». Men hvorfor skal denne retten kunne anvendes til
genetisk testing utenfor helsetjenesten sa lenge den ikke gjelder innenfor? Der
kan jo verken foreldre eller helsepersonell ta en avgjerelse om testing dersom
ikke avrige betingelser i Bioteknologiloven er oppfylt.

Helseministeren henviser til problemer ved a bruke lovverket og manglende
mulighet til 4 folge opp et eventuelt forbud (13). Land som Tyskland og
Frankrike har imidlertid allerede et slikt forbud, og Bioteknologiradet er
tydelige pa at det er fullt mulig & innfere (13).

Regjeringen vil i stedet for forbud satse pa bevisstgjoring gjennom bedre
opplaering og informasjonskampanjer. Jeg tviler pa at informasjon alene er nok
til & demme opp for den massive markedsforingen vi na ser fra firmaer som
utforer genetiske selvtester, og haper at Stortinget vil hindre en lov som gir
velmenende foreldre for mye myndighet.
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