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Brug af genetiske test

Frygt for misbrug af gentest kan afholde folk fra at spge den rette behandling

Gentest handles over Internet uden radgivning

om konsekvenser >
UK og USA: Behov for szerlig lovgivning >
DK: Usikkert om regler beskytter individet >

Nye effektive testmetoder vil gore det nemmere
og billigere at skaffe detaljeret genetisk viden om
os alle. Flere genetiske test er i dag tilgengelige
via Internet, hvor praktiserende leger kan bestil-
le dem. Men et er at bestille, et andet er at fortolke
gentesten, ligesom der skal rddgives om konse-
kvenserne ved at fa foretaget testen.

Erfaringer fra USA og UK tyder p4i, at det voksende
marked for gentest kraever szrlig lovgivning, som
beskytter individet mod misbrug af oplysninger,
fx af arbejdsgiver eller forsikringsselskab. I Eng-
land giver et fem 3rs moratorium tenkepause til
at f lovgivning om brug af gentest pa plads.

I Danmark findes der regler, men der er usikker-
hed om, hvornir og hvordan man m3 bruge viden,
der stammer fra gentest, i forhold til forsikringer
og ansattelse.

Dette BIOSAM informerer rapporterer fra en konferen-
ce om brug af genetiske test udenfor sundhedssekto-
ren, arrangeret af Det Etiske Rdd, Den Centrale Vi-
denskabsetiske Komité og Teknologirddet. BioForum
blev afholdt den 11. april 2002

Gentest anvendes i stigende omfang béde i Dan-
mark og udlandet — ogsa uden om det etablerede
sundhedsvaesen. Allerede i dag kan man over Inter-
nettet bestille gentest for eksempelvis arvelig bryst-
kreeft.

Formélet med konferencen var at belyse de etiske
problemer, som fglger i kplvandet pa den udvikling.
USA, Storbritannien og flere andre lande er for tiden
i gang med at lovgive om brugen af gentest iseer pa
arbejdsmarkedet og forsikringsomrédet. I Danmark
findes der allerede regler. Spprgsmalet er, om de
fungerer efter hensigten, og om de ogsa vil ggre det
fremover. Vores viden om gener og sygdomme vok-
ser konstant, og nye effektive testmetoder vil gpre
det nemmere og billigere at skaffe detaljeret gene-
tisk viden om os alle. Giver debatten i USA og Stor-
britannien anledning til at tage de danske regler op

til revision? Og vil udviklingen i udlandet sztte de
danske regler under pres?

BioForum

BioForum har til formal at sikre vidensdeling mellem of-
fentlige aktgrer pa bioteknologiomradet og at opdatere del-
tagerne med hensyn til udviklingen inden for offentlig poli-
tik pa omrédet. Indbudt er en fast kreds af deltagere fra
myndigheder, rdd og neevn, forskningsinstitutioner, virk-
somheder, folketingsmedlemmer med flere.

BioForum konferencerne arrangeres af de enkelte rad for
BIOSAM, som er et samarbejde om bioteknologi mellem ek-
sisterende rad.

BIOSAM blev etableret af regeringen i 1998 og bestar af Det
Etiske Rad, Det Dyreetiske Rad, Dyreforspgstilsynet, Tekno-
logiradet og Den Centrale Videnskabsetiske Komité.
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Det var nogle af de mange spgrgsmal, som blev dis-
kuteret pa BioForum den 11. april. Blandt de ti op-
leegsholdere var leeger, jurister og andre eksperter,
som hver kom med deres bud pa brugen af gentest
og de mulige faldgruber. Fra udlandet deltog Mi-
chael S. Watson fra American College of Medical
Genetics og Alexander McCall Smith fra The Human
Genetics Commission. De berettede blandt andet om
debatten i USA og Storbritannien og om brugen af
gentest ved forsikringer og pa arbejdsmarkedet.

Hvordan foregar gentest?

Menneskets arvelige anleeg, generne, findes som kopi i nee-
sten alle vores celler. Generne er bygget op af DNA-
molekyler og kan analyseres ud fra en blodpreve, lidt spyt
eller andet vaevsmateriale. Den mest anvendte metode i
dag er PCR-metoden. Den gar ud pa at mangedoble DNA i
laboratoriet, sa det bliver muligt at pavise sendringer i be-
stemte gener. En anden metode er sekvensering, hvor man
bestemmer reekkefplgen af baserne i DNA-molekylet — og
dermed genets opbygning.

En tredje er den nye chipteknologi. Her bliver DNA placeret
pa en mikrochips, som er belagt med de gensekvenser, der
skal testes for. De enkelte sekvenser "maerkes” for eksempel
med et fluorescerende stof, og chippen scannes i en compu-
ter. De dele, som matcher hinanden, vil lyse op. Man er ogsa
igang med at udvikle chips, som er udstyret med nogle szer-
lige sensorer, der blot udsender et elektrisk signal, hvis mu-
tationen er til stede.

Gentest for sygdomme

En gentest er en underspgelse af arvematerialetien
celle. Men der er afggrende forskel pé, om testen
bruges til at konstatere et arveligt anlaeg hos en per-
son, eller om den indgér i den medicinske behand-
ling af for eksempel kreeft. Den skelnen blev frem-
heevet af flere deltagere pa BioForums konference
om gentest.

De seneste 10-15 ars udvikling inden for den mole-
kyleere biologi har givet os ny indsigt i en lang raek-
ke sygdomme. Det er ikke kun en revolution inden
for nedarvede sygdomme, men for leegevidenska-
ben som helhed, fastslog overlaege Gert Bruun Pe-
tersen i sit opleeg om brugen af gentestidag. Han er
leder af Klinisk Genetisk Afdeling p& Vejle Sygehus
og tidligere formand for Dansk Selskab for Medi-
cinsk Genetik.

I dag bruges gentest inden for sundhedssektoren til
at afkreefte eller bekrzefte en diagnose. Testen bru-
ges ogsa preesymptomatisk, det vil sige, at diagno-
sen stilles, fgr der er symptomer. Det kan veere som
led i en fosterundersggelse, eller det kan vaere en
voksen, som risikerer at udvikle en bestemt sygdom
senere ilivet. Endelig er der praeimplantationsdiag-
nostik, hvor segget befrugtes kunstigt og testes, in-
den det laegges tilbage i kvindens livmoder.

I dag gentestes der neesten udelukkende ved mono-
gene sygdomme, som skyldes et enkelt endret gen.
De er ofte sa alvorlige, at det eendrede gen — mutati-
onen —i forvejen er konstateret i familien. Det kan

ligefrem veere en forudseetning for, at testen kan
gennemfpres. For man skal vide praecist, hvordan
genet ser ud for at kunne finde det. Gentest adskiller
sig ogsa fra andre prgver ved at kunne fa konse-
kvenser for sleegten. Nogle vil maske fraveelge at fa
bgrn, hvis de kender risikoen for, at de selv eller
bgrnene far en bestemt sygdom. Et andet kendetegn
ved gentest er, at resultatet er uafvendeligt, anlaeg-
get vil altid veere der, og at der kan gé ar fra mutati-
onen er pavist, til at en eventuel sygdom bryder ud.
Bade Gert Bruun Petersen og flere andre understre-
gede, at gentest ikke kun mé besta af en laborato-
rieanalyse, nér det geelder sygdomsdiagnostik. Te-
sten skal ogsa fortolkes, og der skal radgives grun-
digt om konsekvenserne. Nar det handler om arve-
lige anlaeg, vil en gentest give viden om hele famili-
en og ikke kun den enkelte. Nogle vil méske helst
veere foruden den viden, og man taler her om retten
til ikke-viden. I andre tilfeelde er en gentest slet ikke
ngdvendig, fordi man alene ud fra familiens syg-
domshistorie kan konstatere, om et menneske har
arvet det eendrede gen for sygdommen.

Desuden skal analysen fortolkes, for det at have en
bestemt mutation betyder ikke ngdvendigvis, at
man er syg. En test kan godt vise, at man har et an-
leeg for en arvelig sygdom, men maske opvejes virk-
ningen af andre faktorer. I nogle tilfeelde skal man
have arvet det @ndrede gen fra begge foraeldre for at
fa sygdommen, i andre er et zendret gen nok. Ligele-
des betyder et negativt testresultat ikke, at man er
"frikendt”. Det betyder kun, at man ikke fandt lige
preecis den mutation, som man ledte efter. Endnu
mere kompliceret bliver det ved de sdkaldte multi-
faktorielle sygdomme, hvor ogsa de ydre faktorer
spiller en afggrende rolle (se faktabox).

En eller flere faktorer

Arvelige sygdomme forbindes ofte med de sdkaldte mono-
gene sygdomme. De skyldes kun et enkelt zendret gen, er of-
te alvorlige og samtidig meget sjeeldne. Det er sygdomme
som haemofili, Huntingtons chorea, cystisk fibrose og alfa-
1-antitrypsin-mangel, som kan give alvorlige lungeproble-
mer. I nogle tilfeelde skal man have arvet det eendrede gen
fra begge forzeldre for at f4 sygdommen, i andre tilfeelde er
det nok med et. Feelles for de fleste af sygdommene er, at de
kan konstateres ved hjeelp af gentest. Og hvis den er positiv,
betyder det ofte, at man har sygdommen.

Men langt de fleste sygdomme er forbundet med flere gener
og udefra kommende faktorer. Det kan vaere rygning, mad,
livsstil og andre pavirkninger fra miljpet. Det geelder for ek-
sempel for de store folkesygdomme som kraeft, diabetes og
astma, der som bekendt rammer langt flere mennesker.
Den slags sygdomme kaldes ogsd multifaktorielle. Flere af
dem kan forebygges, sa der er grund til at pavise dem — for
eksempel ved gentest. Men det er samtidig vanskeligt, fordi
der netop er s& mange andre faktorer pa spil.
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Test for bedre behandling

Sammenlignet med andre undersggelser er gentest
arbejdskraevende og dyr. Det er dog ved at eendre sig
—ikke mindst pa grund af den nye chipteknologi,
som ggr det muligt at undersgge flere hundredetu-
sinde DNA-sekvenser pa én gang. Firmaet Affyme-
trix har sdledes udviklet en chip, der i lpbet af et
dggn kan analysere hele den menneskelige arve-
masse. Den er for dyr til masseproduktion, men der
findes mange andre og billigere chips, som allerede
anvendesidag.

De nye chips anvendes ikke kun til gendiagnostik.
De kan ogsa bruges til at klassificere sygdomme og
afleese, hvilke gener der er teendte og slukket ved
forskellige sygdomme. Det gor leegerne i stand til
bedre at forudsige forlpbet og give den rette medi-
cinske behandling. For eksempel indeholder celler-
ne ved nogle typer brystkraeft store maengder af pro-
teinet HER2, som far cellerne til at dele sig ukontrol-
leret. Det kan en test vise, og ud fra den kan man
igangsaette en behandling med stoffet trastuzumab
(Herceptin), der heemmer HER2.

Overleege Torben Falck @rntoft leder en forsker-
gruppe pa Skejby Sygehus, der arbejder med den
nye teknologi seerligt inden for kreeftsygdomme og
sukkersyge, og han belyste nogle af perspektiverne.
Man er blandt andet begyndt at se neermere pa det
samspil af forskellige faktorer, som hver for sig er
uskadelige, men som kan gge risikoen for sygdom,
nar de kombineres. Der kan veere tale om ganske
sma afvigelser i genernes kodning, som medfgrer, at
molekylerne i cellerne arbejder mindre effektivt. Og
det kan betyde, at man ikke er i stand til at afgifte
de kreeftfremkaldende stoffer. Samme teknologi kan
ogsa bruges til at underspge, hvilke gener der bliver
op- eller nedreguleret ved for eksempel bleerekreeft.
Mange af de nye teknologier anvendes ogsa i den
farmaceutiske industri. Der er iseer store forvent-
ninger til markedet for skreeddersyet medicin. I dag
er de faerreste produkter tilpasset patienternes ge-
netiske profil, og i USA skyldes hver sjette dgdsfald
de skadelige og utilsigtede reaktioner af et 1ege-
middel uanset dosis. Samtidig bruges der flere ud-
gifter til at behandle bivirkningerne af medicinen
end pa medicinen i sig selv. Det geelder om at f4 den
rette medicin i rette maengder til den rette patient
pa det rette tidspunkt. Derfor regner man med, at
gentest i langt hgjere grad vil blive integreret i den
medicinske behandling. Det fortalte Henrik Vissing
fra det danske firma Exigon, som udvikler mikro-
chips og andet udstyr til at identificere generne.

For firmaerne haenger det i sidste ende sammen
med, om det kan betale sig. Vejen fra opdagelse til
godkendelse af et produkt er imidlertid bade lang og
dyr, og det kan veere en hindring. Inden for medici-
nalvarebranchen maé fire ud af fem produkter sale-
des kasseres, fordi de har for mange bivirkninger el-
ler ikke er effektive nok.

Test pa nettet

Et andet seerligt marked for gentest er inden for de
omrader, som det offentlige sundhedssystem ikke
vil varetage. Det kan for eksempel veere fadder-
skabstest, gentest ved kunstig befrugtning eller
"livsstilsgenetik”. Det kan ogsé vaere praesympto-
matisk gentest for sygdomme eller lidelser, som
myndighederne afviser at teste for.

Allerede i dag kan den type test kgbes over Internet-
tet. Firmaet Sciona tilbyder for eksempel en test, der
ifglge firmaet kan forteelle folk, hvad de skal indta-
ge, sa det stemmer overens med deres gener. For 120
pund kan testen bestilles direkte pa firmaets hjem-
meside. Sciona sender vatpind, pose, spprgeskema
og instruktionsbog, sa kunden selv kan tage et
mundskrab og returnere vatpinden i en forseglet
pose. Man kan ogsa kgbe testen i The Body Shops
forretninger i England.

Et andet eksempel er det amerikanske firma Myriad,
der tilbyder test for arvelig bryst- og seggestokkraeft.
Firmaet har samtidig patent pa den analysemetode,
der anvendes til at konstatere et af de arvelige an-
leeg. Patentmulighederne er endnu et aspekt af gen-
test og genteknologi, som kalder pé svar om hvilken
udvikling, der gnskes. Testen kan dog ikke bestilles
direkte pa Internettet, men gennem ens egen leege
eller en lokal klinik. Ogsa Genzyme Genetics tilby-
der pa sin hjemmeside gentest for en reekke arvelige
sygdomme og test, der kan vise, om man bzerer et
bestemt anlzeg.

Lektor, dr.med. Sven Asger Sgrensen advarede mod
at kgbe den type test over Internettet. Det skyldes
blandt andet, at der ikke er krav om genetisk rad-
givning i forbindelse med testen. I flere tilfzelde
sendes testresultatet direkte til den praktiserende
laege, som maske slet ikke er kleedt pa til at tolke og
informere om resultatet. Et andet problem er, at
man sjaldent hgrer om de eventuelle negative kon-
sekvenser af en gentest, hvis man bestiller den di-
rekte over Internettet. Sven Asger Sgrensen har flere
gange oplevet, at folk alligevel ikke gnsker at lade
sig teste, nar de er blevet informeret om konsekven-
serne af en gentest. Der er ogsa usikkerhed om,
hvordan resultatet fortolkes, og om det enkelte fir-
mas testmetoder overhovedet er sikre.

Frygt for genetisk diskrimination

I USA er man isaer bekymret for brugen af test ved
forsikring og ansaettelse. En ny underspgelse har sa-
ledes vist, at 75% ikke gnsker, at deres forsikrings-
selskab far viden om deres gener. Flere amerikanere
veelger derfor private uden for det etablerede syge-
husvaesen ved gentest, sa oplysningerne ikke kom-
mer til at std i deres sygejournal. I en anden under-
spgelse fra 1998 gnsker 85% ikke, at deres arbejdsgi-
vere far adgang til de genetiske oplysninger. Udover
frygten for fyring haenger det sammen med, at man
ofte far sin sygeforsikring gennem arbejdsgiveren.
Ivirkeligheden er der sjeldent hold i historierne om
genetisk diskrimination. Men alene frygten kan
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medfpre, at folk ikke far den rette behandling eller
vil deltage i genforskning. Allerede i dag er der en
tendens til, at folk ikke ter lade sig teste for arvelig
brystkraeft af hensyn til deres job og forsikringsfor-
hold. Michael S. Watson, direktgr i The American
College of Medical Genetics, haber derfor pa en lov-
givning, som vil fjerne frygten for, at oplysningerne
misbruges.

Der findes dog enkelte love og kendelser i forvejen.
Blandt andet fastslog USA’s appeldomstol i 1998, at
genetisk test ved ansaettelse strider mod den ameri-
kanske handicaplovgivning, Americans with Disabi-
lities Act (ADA). Det er en lov, som forbyder diskri-
mination pa grund af et handicap. Men det er et
abent spprgsmal, om det ogsa geelder, hvis syg-
dommen eller handicappet endnu ikke har vist sig.
Eller hvis man baerer et anlzeg, der ikke ngdvendig-
vis fgrer til sygdom.

Derudover har alle statslige institutioner i USA faet
forbud mod at indhente genetiske oplysninger om
de ansatte. Den regel blev indfgrt for to ar siden, da
Bill Clinton var praesident.

11996 kom en ny lov om sygeforsikring (HIPAA).
Den siger, at det er forbudt at anvende sundheds-
massige oplysninger, ndr man tegner en gruppesy-
geforsikring. Det betyder ogsa, at man ikke ma bru-
ge genetiske oplysninger. Selskabet ma dog gerne
nedsatte det belpb, som udbetales til hele gruppen i
tilfeelde af sygdom. Desuden gzelder forbudet ikke
ved individuelle sygeforsikringer. Hvad angér livs-
forsikringer, findes der kun fa og temmelig vage reg-
ler. De gvrige regler er spredte og er ofte meget for-
skellige fra stat til stat.

Et generelt problem er, at gentest og genetiske op-
lysninger ofte defineres meget bredt. Nogle regler
omfatter ikke blot arvelige og genetisk betingede
sygdomme. De deekker ogsa erhvervede sygdomme
som for eksempel kreeft, hvor gentest indgér i be-
handlingen. I nogle love er definitionen sé& bred, at
den ogsé deekker sygdomme, hvor generne kun spil-
ler en yderst beskeden rolle. Samtidig er man flere
steder begyndt at flytte fokus fra gentest til begre-
bet genetiske oplysninger. Ofte omfatter det ogsa
den viden, man far alene ved at se pa familiens hi-
storie.

Et andet grundleeggende problem er den manglende
viden om, hvad gentest kan vise. I begyndelsen af
1970’erne afviste det amerikanske forsvar for ek-
sempel at uddanne folk med anlaeg for segl-celle
anaemi til piloter. Sidste &r kgrte en sag om et jern-
baneselskab, der havde bedt de ansatte om at blive
testet for en bestemt lidelse i hdndledet. I begge til-
feelde var der ingen lzegelig begrundelse for en gen-
test, og arbejdsgiverne matte opgive planerne. Men
heller ikke leegerne — og slet ikke de nyuddannede -
ved nok om sammenhzengen mellem gener og syg-
domme. Ogsé det aspekt mener The American Col-
lege of Medical Genetics skal indga i den kommende
lovgivning, som for tiden diskuteres i USA.

Midlertidigt forbud i UK

I Storbritannien er regeringen gaet i teenkeboks. Her
vedtog man i oktober 2001 et midlertidigt forbud
mod gentest ved fastsaettelse af forsikringspraemier.
Det betyder, at folk ikke skal oplyse om resultatet af
en gentest. Undtagelsen er, hvis de kgber en forsik-
ring med en udbetaling pa over 500.000 £ i tilfeelde
af ded eller 300.000 £ ved alvorlig sygdom. Det er
dog de feerreste briter, der tegner sa store forsikrin-
ger.

Moratoriet varer i fem ar og erstatter en tidligere
frivillig aftale. Den var baseret pa et forslag fra for-
sikringsbranchen og de geengse regler om, at et sel-
skab har krav pi alle relevante helbredsoplysninger,
inden aftalen underskrives. Det gjaldt ogsa, hvis
man havde fiet foretaget en gentest. Samtidig aftal-
te man, at selskaberne kun rettede opmaerksomhe-
den mod gentest, der var godkendt af en szerlig ko-
mite. Desuden udsendte forsikringsselskabernes
brancheorganisation et szt etiske regler, som sel-
skaberne blev bedt om at fglge. Men det fungerede
ikke i praksis. Selskaberne tolkede reglerne forskel-
ligt og flere brugte test, der ikke var godkendte.
Samtidig er der ligesom i USA en stigende frygt i be-
folkningen for genetisk diskrimination.

Det var baggrunden for moratoriet fra The Human
Genetics Commission, hvor professor Alexander
McCall Smith er neestformand. Kommissionen rad-
giver regeringen om bioteknologi og skal have af-
klaret en raekke spgrgsmal om gentest, inden mora-
toriet udlgber i 2006. Et af dem er definitionen pa
gentest og den viden, man far ved at underspge fa-
miliens historie. Et andet er at finde en model for,
hvordan mennesker med en genetisk lidelse kan fa
rad til at forsikre sig, og undersgge behovet for en
strammere lovgivning. Desuden foresldr kommissi-
onen, at man overvejer den rolle, som forsikringer
og brugen af genetiske oplysninger spiller i en vel-
feerdsstat som den engelske. Endelig leegges der op
til en debat om, hvad de private forsikringer egent-
lig betyder for adgangen til de sociale goder.

Klare og uklare regler i Danmark
IDanmark findes der regler om gentest i forhold til
forsikring og anseettelse. Men spgrgsmalet er, om de
er klare nok.

P4 de danske arbejdspladser geelder loven om brug
af helbredsoplysninger fra 1996. Ifplge den m4 ar-
bejdsgiveren godt bede om helbredsoplysninger,
som har veesentlig betydning for lonmodtagerens
evne til at udfpre arbejde. Det betyder, at der &bnes
op for en forskelsbehandling p& grund af helbreds-
forhold. Men ifglge jurist Mette Hartlev betragtes
denne forskelsbehandling ikke som uretfaerdig.

Til gengeeld ma de ikke spgrge, om man har anleeg
eller risiko for at udvikle en sygdom senere i livet.
Arbejdsgiveren mé heller ikke bede om en gentest,
der kan vise, om man tilhgrer en bestemt risiko-
gruppe. P4 den made tager loven hgjde for lsnmod-
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tagerens ret til ikke-viden. Samtidig ma arbejdsgive-
ren gerne tilbyde en gentest, hvis arbejdet kan ud-
gore en helbredsmaessig risiko for mennesker med
en bestemt genetisk disposition. Hvis man siger ja,
er det kun en selv, der far svaret, og ikke arbejdsgi-
veren. S kan man selv vurdere, om man gnsker at
tage den eventuelle risiko, der er forbundet med ar-
bejdet.

Derudover blev der i 1997 lavet en szerlig bestem-
melse i forsikringsaftaleloven. Forsikringsselskaber
ma fortsat gerne indhente oplysninger om aktuelle
og tidligere sygdomme. Det geelder uanset, om syg-
dommen er genetisk eller ej. De ma ogsé gerne spgr-
ge, om der er arvelige sygdomme i familien.
Selskaberne ma til gengaeld ikke bede om oplysnin-
ger, der forteeller om personens arveanlzeg eller risi-
koen for at udvikle en bestemt sygdom. De ma der-
for ikke anvende gentest. Man bliver dermed be-
skyttet mod at blive forskelsbehandlet, nar der ikke
er konstateret en arvelig lidelse i familien.

Loven skelner altsa mellem aktuelle sygdomme og
sygdomme, der maske fgrst bryder ud senere i livet.
Nogle leeger har imidlertid peget p4, at det ikke altid
er lige klart, hvornar der er tale om det ene eller det
andet. Skal man for eksempel oplyse forsikringssel-
skabet om, at personen regelmaessigt gér til kon-
trolbesgg, fordi en gentest har vist, at hun har et an-
laeg for brystkreeft?

Dansk lovgivning

Gentest pa arbejdsmarkedet behandles i "Lov om brug af
helbredsoplysninger m.v. pa arbejdsmarkedet” (Lov nr. 286
af 24.1996). Teksten om gentest ved forsikring findes i "Lov
om zndring af lov om forsikringsaftaler og lov om tilsyn
med firmapensionskasser” (Lov nr. 413 af 10. juni 1997).
Formalet at beskytte folk mod uretfzerdig forskelsbehand-
ling pa grund af deres genetiske arv og beskytte den enkel-
tes ret til ikke-viden. Reglerne bygger pa nogle af de samme
principper som i Europaradets konvention af 4. april 1997.
Ifglge artikel 12 ma gendiagnostiske test kun ma udfgres af
helbreds- eller forskningsmaessige hensyn — og under for-
udseetning af passende genetisk radgivning.

Ofte sperger selskaberne ogsd om, man har konsul-
teret en leege eller veeret undersggt pé et hospital
inden for en bestemt arrsekke. Skal man sé ogsé op-
lyse, at man har veeret i kontakt med en genetisk
afdeling eller har faet genetisk radgivning? Den
usikkerhed er ubehagelig, for det kan have omfat-
tende konsekvenser at tilbageholde oplysninger.
Brugen af gentest kan ogsé fa konsekvenser i for-
hold til adoption. Adoptionssamrédet har séledes
bedt en kvinde om at blive testet for arvelig bryst-
kreeft, fordi hendes mor og moster var dgde af
brystkreeft i 40-arsalderen. Kravet blev fprst sendret,
da bade Adoptionsneevnet og Sundhedsstyrelsen
havde fastslaet, at der ikke kan stilles krav om gen-
test i adoptionssager. Det kan imidlertid ikke lzeses
direkte ud af adoptionslovgivningen. Derfor foreslar

Mette Hartlev, at loven zendres, sa der ogsa pa det
omrade skabes stgrre klarhed.

Idet hele taget er der behov for lpbende at vurdere
reglerne. Men udgangspunktet vil fortsat veaere be-
hovet for beskyttelse mod diskrimination og retten
til ikke-viden. Der kan vaere situationer, hvor der
opstar en konflikt mellem de to rettigheder. I de til-
feelde ma man afveje, hvilket hensyn der er vigtigst
at sikre. Det vil sikkert sendre sig i takt med

den voksende viden om gener og sygdomme. Derfor
er det ogsa vigtigt at fplge udviklingen, sé reglerne
kan imgdekomme det aktuelle behov for beskyttel-
se.

Behov for debat

Som det ser ud i dag, gnsker den danske forsikrings-
og pensionsbranche ikke at anvende gentest. Men
ifplge Carsten Andersen fra Forsikring og Pension
kan det sendre sig, hvis teknologien udvikles, og
gentest bliver mere udbredt. Nar det drejer sig om
de individuelt tegnede forsikringer med hgje udbe-
talinger, kan det veere ngdvendigt for selskaberne at
fa adgang til de samme oplysninger, som forsik-
ringstageren har. Ellers kan en persons viden om for
eksempel en alvorlig sygdom bruges til tegne en
forsikring med en langt hpjere udbetaling pa be-
kostning af andre.

Ogsa Willy Dyhr fra Forbrugerradet mener, at det
skal veere muligt at forhindre de sédkaldte "free-
riders” i at udnytte andre forsikringstagere. Derfor
er det acceptabelt at bruge helbredsoplysninger.
Men det skal kun veere i begreenset omfang, sa det
ikke strider mod det solidariske princip i forsikrings-
tanken. Forsikringsselskaberne skal kun genteste
ved sygdomme, som let og bivirkningsfrit kan be-
handles forebyggende. Testomkostninger skal sam-
tidig std mal med den pkonomiske gevinst for sam-
fundet, selskabet og personen. Desuden skal det al-
tid veere frivilligt, om man vil lade sig teste.

Flere deltagere i konferencen lagde vaegt p4, at de-
batten bredes ud. Det er vigtigt at fa informeret folk
om, hvad gentest kan og ikke kan — szerligt i lyset af
de tilbud, som er begyndt at dukke op pa Internet-
tet. Pa nogle punkter adskiller gentest sig ikke fra
andre undersggelser, men det er ogsé fundamentale
forskelle. Samtidig har det skabt en helt ny gruppe,
som man ikke for har kendt til: nemlig de raske
mennesker, som kender — eller som tror de kender -
risikoen for at blive syge.

I den forbindelse lagde folketingsmedlem Margre-
the Auken (SF) vaegt pa, at debatten om gentest ikke
kun blev et spprgsmal om sundhedspolitik. Det
handler i lige s h¢j grad om retssikkerhed og etik.
Hun mener dog ogs4, at leegerne har et medansvar
og ma forholde sig til problemerne. Det er for kom-
pliceret til blot at overlade til den enkelte, og di-
skussionen er fgrst lige begyndt.
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Links:

Eksempler pa gentest pa Internettet:
www.genzymegenetics.com

Www.sciona.com

www.myriad.com

The American College of Medical Genetics:
http://www.acmg.net

Forslaget til det engelske moratorium:
http://www.hgc.gov.uk/business publications stat
ement Olmay.htm

Loven om brug af helbredsoplysninger pa arbejds-
markedet

http://www.retsinfo.dk/ GETDOCI /ACCN/A19960
028630-REGL

Loven om forsikringsaftaler:
http://www.retsinfo.dk/danlov/danlov.htm

Oplaeg pa BioForum om brug af genetiske test
udenfor sundhedsektoren ved:

Overlaege Gert Bruun Petersen, Vejle

Adm. overleege, dr. med, professor Torben Falck @rn-
toft, Arhus Universitetshospital

Adjunct professor Michael E. Watson, executive di-
rector of the American College og Medical Genetics
Professor Alexander McCall Smith, University of Ed-
inburgh, naestformand I The Human Genetics
Commission

Lektor, lic.jur Mette Hartlev, Kgbenhavns Universi-
tet

Afdelingsleder, miljgkonsulent Steen Mejlby, SID
Afdelingschef Villy Dyhr, Forbrugerradet

Henrik Vissing, biotech-firmaet Exigon

Lektor, dr. med. Sven Asger Sgrensen, medlem af Det
Etiske Rad

Ph.D.i filosofi Henrik Jprgensen, Det Etiske Rads se-
kretariat

BIOSAMs faste medlemmer er:

Kamma Bertelsen, Den Centrale Videnskabsetiske
Komité

Edith Holm, Den Centrale Videnskabsetiske Komité
Peter Sandge, Dyreetisk Rad

Karsten Vig Jensen, Dyreetisk Rad

Finn W. Henriksen, Radet for Dyreforspg

Erling Tiedemann, Det Etiske Rad

Mette Hartlev, Det Etiske Rad

Henrik Toft Jensen, koordinator for BIOSAM, Tekno-
logiradet

Lars Kliiver, Teknologiradet

BIOSAM kalender:
Fredag den 7. juni:
-Kl1.9 - 11 - BIOSAM-mgde

Onsdag den 14. august:
-K1.9-11 - BIOSAM-mgde

Tirsdag den 10. september:
-K1. 9 -13, inkl. frokost — Koordineringsmgde

Tirsdag den 24. september

-Kl.13 - 16.30, Eigtveds Pakhus, Christianshavn -
BIOFORUM: "Baeredygtig Bioteknologi efter Ver-
denstopmgdet”, arrangeret af Teknologiradet.

Onsdag den 9. oktober:
-K1.9-11 - BIOSAM-mgde

Tirsdag den 19. november:

- Eftermiddag, Nationalmuseet-

BIOFORUM: "Enhancement - genetisk forbedringer
af normal egenskaber hos mennesker og dyr?", ar-
rangeret af Etisk Rad og Dyreetisk Rad

Fredag den 13. december:
-K1.9-11 - BIOSAM-mgde

Se mere om BIOSAMs aktiviteter pA BIOSAMs hjem-
meside: www.biosam.dk

Her kan man ogsa tilmelde sig som abonnent p&
"BIOSAM informerer”.

De sidste to numre fra BIOSAM informerer er
6: Seedelighed og bioteknologi
5: Fire ars debat om kloning

Dette "BIOSAM informerer” er skrevet af journalist
Anne Birkelund.
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