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DNA-mikromatriser
og retten til ikke a vite

DNA-mikromatriseteknologi (micro-
array) muliggjer gentesting i et omfang
vi forelepig har vert ukjent med.
Enorme mengder genetisk risikokunn-
skap vil i fremtiden kunne bli til-
gjengelig for ethvert individ som besit-
ter ensket om & vite samt hva det kos-
ter okonomisk. Presset for a likestille
genetisk risikokunnskap med annen ri-
sikokunnskap vil vaere stort. Et vesent-
lig spersmal & besvare er derfor hva
slags status slik kunnskap egentlig har.
Hva slags type kunnskap er egentlig
kunnskap om risiko for fremtidig syk-
dom som kan ramme oss eller viare mu-
lige barn? Hvor mye er det enskelig og
riktig 4 vite om fremtiden? Har man
en moralsk plikt til 4 innhente viten om
sin egen fremtidige helse eller poten-
sielle barns antatte helse? Artikkelfor-
fatteren drefter hvorledes DNA-mik-
romatriseteknologi kan benyttes pa en
mate som vil utfordre vare forestillin-
ger om hva det vil si 4 «leve i sannhet»
og 4 ta hensyn til viar neste. Det argu-
menteres for at genetisk risikobevisst-
het ikke er en nedvendig forutsetning,
men kan vaere et hinder, for a leve et
autonomt og autentisk liv. Samtidig un-
derstrekes det at den genetiske risiko-
kunnskapens status, delvis avhenger av
hva slags syn pa forholdet mellom ge-
ner og skjebne som forskere, samfunn
og enkeltindivider matte innta.

Ved Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet og Det Norske Radiumhospital
har man na i et forskningsprosjekt, tatt i bruk
en teknologi for avansert genanalyse, sakalt
DNA-mikroarray eller mikromatrisetekno-
logi. Hensikten er at man ved hjelp av stu-
dier av genuttrykk skal kunne danne hypote-
ser om genfunksjon, som igjen kan bidra til
bedret diagnostisering i kreftbehandlingen
(1). Mens genuttrykksanalyser har lite & gjo-
re med arvelighet og de etiske problemene
knyttet til gentesting, kan imidlertid den
samme teknologien benyttes til & teste for
genetiske varianter i stor skala. Det er denne
mulighetsdimensjonen ved teknologien jeg
her skal omtale.

Farmasoytiske giganter som AstraZene-
ca, Bayer, Pfizer, GlaxoSmithKline og No-
vartis, samt flere akademiske institusjoner,

Berge Solberg
berge.solberg@hf.ntnu.no
Filosofisk institutt

Det historisk-filosofiske fakultetet
og

Det medisinske fakultet

Norges teknisk-naturvitenskapelige
universitet

7491 Trondheim

arbeider for tiden med a kartlegge genetisk
variasjon eller enkeltnukleotidpolymorfis-
mer (2). Hypotesen er at et begrenset antall
utbredte variasjoner i den menneskelige ar-
vemassen er sannsynlige risikofaktorer for
utbredte sykdommer. DNA-mikromatriser
vil vaere et effektivt verktoy for & teste oss
for enkeltnukleotidpolymorfismer og muta-
sjoner, og i serdeleshet a teste oss for mange
ulike genetiske varianter pa en gang (3). Om
noen 4r kan vi derfor regne med at det vil ut-
vikles genombrikker pa markedet som i
prinsippet kan teste for alle kjente mutasjo-
ner og genetiske variasjoner som er assosiert
med sykdom (4, 5).

Genom-brikken vil vere et helt nedven-
dig instrument for morgendagens genom-
baserte medisin. En genomscreening tidlig i
livet — for eksempel som arvtaker etter Fol-
ling-testen — kan avdekke alle kjente med-
fodte disposisjoner for sykdom et individ
matte ha. Genetiske variasjoner som er asso-
siert med de store folkesykdommene, vil
kunne pavises tidlig og forebyggende be-
handling settes inn. I prinsippet skulle der-
med helsevesenets aktivitet kunne transfor-
meres fra behandling av sykdom til forebyg-
ging av sykdom.

Spersmalet jeg her stiller er om den sékal-
te retten til ikke d vite ens genetiske sam-
mensetning, kan overleve i genombrikkens
verden. Og om det skulle veere mulig — bor
den overleve? Jeg stiller med andre ord det
samme sporsmal som teologen Torleiv Au-
stad stilte 1 1996, nemlig om retten til ikke &
vite er verneverdig lenger (6).

Intet nytt under solen?

Retten til ikke & vite har stétt sterkt i en tid
hvor det finnes et fatall gentester og hvor ge-
netisk informasjon er blitt betraktet som en
helt spesiell type ladet viten, full av sensiti-
vitetsproblematikk og etiske utfordringer.
Men nér man ikke lenger kan teste for ett
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gen, men ti eller hundre tusen, forandrer da
problemstillingene seg? Umiddelbart synes
svaret & vare nei: De etiske problemene
knyttet til genetisk diskriminering, person-
vern, & vite eller ikke vite, synes & vare de
samme om testene blir mer omfattende. Men
nar den genetiske risikokunnskapen blir
raskt og billig tilgjengelig for alle og enhver,
og ikke vanskelig tilgjengelig for noen fa, vil
det bli fristende bade for produsenter og
konsumenter av genetiske tjenester a ville
slakke pa kravene til genetisk veiledning, in-
formert samtykke, og oppfelging etter even-
tuelle tester. Det vil veere naturlig a selge
prediktive gentester som likestilt med all
annen form for forebyggende medisin. En
alminneliggjoring av genetisk informasjon
vil kunne finne sted, ikke minst som folge av
de sterke kommersielle krefter som dytter
pé. Fenomenet gentesting kan dermed endre
karakter, og i denne forstand reiser utvikling
av storskalateknologi nye etiske spersmal.
Ett av dem er nettopp spersmalet om gene-
tisk risikoinformasjon bor alminneliggjores
og om genetisk testing ber endre karakter.
La oss studere noen sentrale argumenter for
og imot.

Autonomi og visshet —

to sider av samme sak?

I den kliniske hverdagen innebaerer begrepet
pasientautonomi at pasienten mottar infor-
masjon om diagnose, eventuelle behand-
lingsopplegg og om prognose. «Autonomix»
stammer fra gresk og betyr direkte oversatt
selvlovgivning eller selvstyring. Informa-
sjonen fra legen har som mal & gjere pasien-
ten i stand til 4 ta egne beslutninger og der-
med ha styringen med sitt eget liv. Det un-
derliggende argumentet er at for a kunne
velge ma man vite noe om hvilke valgmulig-
heter som foreligger. Ved & gi informasjon,
unngar legen & opptre paternalistisk overfor
pasienten. Pasienten utever selvbestemmel-
se, en selvbestemmelse som skjer pa et in-
formert fremfor et vilkérlig grunnlag.

Mens praksis med & informere pasienten
om hva som feiler ham — ogsa om uventede
funn — oppfattes som en naturlig folge av &
behandle pasienten autonomt, sa forholder
det seg per i dag annerledes nér vi har & gjore
med informasjon om genetisk risiko. Denne
type informasjon er strengt lovregulert, og
retten til ikke & fa slik informasjon er godt
beskyttet (7). Men ogsa her er det personens
autonomi man har forsekt ivaretatt, ved a
apne for bade en rett til & vite og en rett til
ikke & vite. En mulig lesing av autonomifor-
staelsen i de to situasjonene er folgende: I
det forste tilfellet synes visshet & vaere en
forutsetning for autonome valg, mens i det
andre tilfellet synes autonomi a bety valget
mellom visshet eller uvisshet/uvitenhet. I
det forste tilfellet sier man at autonomi har
noe med kunnskapsbaserte frie valg a gjore
— 1 det andre tilfellet sier man at autonomi
kun handler om & fa velge fritt. Sagt pa en
tredje mate: Mens man i det forste tilfellet
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sier at man ma kjenne til tingenes faktiske
tilstand for man velger, sier man i det andre
tilfellet at valget nettopp ber besta i om man
onsker a kjenne til sannheten om sin helsetil-
stand eller ikke.

To argumenter

mot retten til ikke 4 vite

Flere sentrale personer innen norsk helseve-
sen har reagert pa at det ikke & ville vite om
genetisk forheyet risiko for sykdom, frem-
stilles som en dyd, idet de betrakter det som
inkonsistent i forhold til praksis og idealer
innenfor helsevesenet. To argumentasjons-
typer peker seg ut. Den ene gar pd at infor-
masjon om genetisk risiko er lik annen risi-
koinformasjon vi omgir oss med og betrak-
ter som et gode. Den andre gar pa at retten til
ikke & vite, representerer en uholdbar indi-
vidualisme som ikke tar ansvar for andres og
egen helse. Anne Lise Berresen-Dale ved
Radiumhospitalet representerer den forste
argumentasjonsmaten ndr hun sier at; «Vi
har i dette arhundre leert oss & leve med ytre
risiko som bruk av fly og bil. Né er kanskje
turen kommet til & forholde oss til egen risi-
ko. (...) Det & vite om sin risiko og pa frivil-
lig basis ta sine valg deretter ma vare bedre
enn uvitenhet» (8). Som Berresen-Dale an-
tyder er det ikke sikkert at genetisk risiko av-
viker sé radikalt fra risiko knyttet til for ek-
sempel bilkjering, som vi har vent oss til &
leve uproblematisk med. Visshet om okt ri-
siko for alvorlige skader ved kjering uten
bilbelte er eksempelvis en viten som vi be-
trakter som avgjerende for a kunne treffe ra-
sjonelle avgjerelser idet vi setter oss inn i en
bil.

Genetikeren Kére Berg og teologen Tor-
leiv Austad representerer den andre argu-
mentasjonsmaten. Kére Berg formulerer det
slik: «A velge uvitenhet har ingen etisk
egenverdi og strider imot positive holdnin-
ger som a ta medansvar for egen helse og
skjebne. Etter min oppfatning er det ingen
tvil om at det er etisk mer hagyverdig a fa
kunnskap om seg selv og serge for & mestre
kunnskapen pd beste mate, enn & stikke
hodet i sanden. Det vil ikke ha gode konse-
kvenser for vart samfunn om vi far den opp-
voksende slekt til & tro at det er etisk hoy-
verdig & velge uvitenhet» (9). Berg antyder
at retten til ikke a vite, er et forsvar for kunn-
skapsloshet og selvbedrag. Torleiv Austad
er enig med Berg pa det punkt at samfunns-
ansvar og moralske forpliktelser overfor
andre mennesker, md gi foran individets
redsel for darlige nyheter: «Vi kan ikke sten-
ge oss ute fra det arvemessige skjebnefelles-
skap som er blitt oss til del. Denne erkjen-
nelsen gjor det umulig & komme gjennom
med et rendyrket individualistisk syn pa ge-
netisk informasjon» (6).

Béde Austad og Berg frykter altsé et auto-
nomibegrep som tilsier at ansvarlighet skul-
le kunne innbefatte uvitenhet. Hensynet til
fellesskapet, til nestens ve og vel og til egen
ansvarlighet, star pa spill. Og Borresen-Dale

spor om visshet om genetisk risiko atskiller
seg fra annen type risikoviten. Hva kan man
svare?

Viten om genetisk risiko

og andre typer viten

Risikokunnskap i forhold til bilkjering gjer
oss antakeligvis til bedre bilferere, noe som
betyr at vi tar ansvar i forhold til egen og
andre bilisters sikkerhet og helse. Risiko-
kunnskap om vére gener, kan muligens gi
oss et lengre liv, samtidig som vi med var
kunnskap muligens kan vere med & gi andre
i slekten et lengre liv.

Men her stopper ogséd likhetene. Kunn-
skapen bilfereren har om risiko, er en kunn-
skap som entydig bidrar til at bilkjeringen
gjennomfores slik vi alle mener bilkjering
skal gjennomferes; sikkert, effektivt og hen-
synsfullt. Kunnskap om vér egen genetiske
risiko derimot er ikke en kunnskap som vi pa
samme mate entydig kan anta bidrar til at
vére liv blir bedre. Hvorfor ikke?

Man skal huske pa at formalet med a kjore
bil, som regel lar seg definere langt mer en-
tydig enn formélet med et menneskeliv.
Hvis kunnskap om genetisk risiko bidrar til
et lengre liv, s& kan vi ikke automatisk anta
at et lengst mulig liv representerer et gode
for alle mennesker — i det minste ikke uav-
hengig av kvaliteten pa det livet som leves.
Og mens risikokunnskap om bilkjering udis-
kutabelt hever kvaliteten pa bilkjeringen, sa
er det godt mulig at risikokunnskap om
fremtidige sykdommer som kan ramme en,
svekker kvaliteten pa det livet som skal
leves. Genetisk risiko er ikke valgt, slik som
sigaretten, den kan av og til reduseres, men
sjelden fjernes, den kan bringes videre til ens
barn, og den har sitt opphav primert i hvem
man er og ikke hva man gjer. Genetisk risiko
er altsa knyttet til eksistensielle forhold som
ikke lar seg velge bort. P4 en helt seregen
mate utfordrer kunnskap om genetisk risiko
oss i spersmélet om hvorledes vi ber leve i
forholdet mellom fremtid og nétid. Og et
slikt spersmal er definitivt ikke forbeholdt
medisinere & besvare.

Om 3 vite for mye
Den tyske filosofen og biologen Hans Jonas
formulerte seg slik om forholdet mellom fri-
het og genetisk viten: «At man kan vite for
lite og som regel gjor det, er noe man alltid
har vert seg bevisst. At man kan vite for
mye, er noe som plutselig star foran oss i et
grelt lys. (...) Det moralske bud som her
kommer inn pa den moderne maktens utvi-
dete scene, lyder altsa: Aldri ma en hel ek-
sistens nektes retten til den ignorans som er
en betingelse for muligheten til autentisk
handling, det vil si i det hele tatt til frihet;
eller: Respekter ethvert menneskelivs rett til
d finne sin egen vei og til d veere en overras-
kelse for seg selv» (10).

Jonas’ ord var ytret som et argument mot
reproduktiv kloning, men som vi ser er det
ikke urimelig & sette dem inn i en kontekst av
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informasjon om genetisk risiko. Det er fullt
mulig & tenke seg at for mye slik risikokunn-
skap, er til hinder for frie og autentiske
handlinger. Det vesentlige her er at det er
mulig & tenke dette om kunnskap om gene-
tisk risiko, men ikke om andre typer kunn-
skap. For de aller fleste kunnskapstyper vil
man kunne hevde: jo mer desto bedre. 1 det
minste vil ikke mer kunnskap innenfor et
felt, true personens eksistens. Selv kunnskap
om ondskap og bestialitet, og kanskje nett-
opp den, er en kunnskap som gjer oss friere
og legger grunnen for autentiske handlinger.
Men kunnskap om alle ens genetiske dispo-
sisjoner for sykdom og avvik, synes like
gjerne 4 kunne innsette mentale skranker i
vére liv fremfor 4 ha den frigjorende effekt
som tradisjonelt folger med opplysning.
Kunnskap om holocaust synes altsa a vaere
av en annen karakter enn kunnskap om ge-
netisk risiko for fremtidig sykdom og ded.
Skal vi kalle begge deler «kunnskap» eller
«viteny», ma vi samtidig vaere oppmerksom
pa muligheten for at man kan vite for mye.

Visshet som straff

Sett na at kompleks genetisk innsikt en gang
i fremtiden kunne avslere den enkeltes ek-
sakte dedstidspunkt allerede tidlig i livet.
Ville vi ha godt av & kjenne til det? Apenbart
ville slik innsikt danne et ypperlig utgangs-
punkt for familie- og livsplanlegging. Stu-
dievalg, yrkesvalg, eventuell familiestifting
osv., kunne bestemmes i lys av ens sannsyn-
lige dedstidspunkt. P4 den annen side ville
en slik visshet ha likhetstrekk med den situa-
sjonen som noen av fangene i dedscellene i
USA er i, med henrettelsestidspunktet hen-
gende over hodet. Den russiske forfatteren
Fjodor Dostojevskij har skrevet noe interes-
sant i denne sammenheng: Det & gi et men-
neske dedsstraff, sier han, er verre for for-
bryteren enn drapet er for offeret. Forbryte-
ren vet at han snart skal miste livet, offeret
var enten uvitende om sin kommende ded
eller levde i uvisshet. For forbryteren er
fremtiden nd definitivt lukket, for offeret
fantes det sterre eller mindre mengder av
hép. Vissheten er med andre ord en del av
forbryterens straff: «For en soldat ut pa slag-
marken, still ham rett overfor en kanonmun-
ning, og skyt pd ham, — han haper likevel at
han skal fa leve, men les sa opp dedsdom-
men for den samme soldaten og si at han
med sikkerhet skal do om sa og sa lang tid,
sa vil han ga fra sans og samling eller straks
begynne a grate. Hvem sier at mennesket er i
stand til 4 utholde noe slikt uten & gé fra for-
standen?» (11).

Gentesting i stor skala for multifaktorielle
sykdommer kan ha lite til felles med det & fa
en dedsdom. Man kan ogsé hevde at det ikke
handler om fa sin fremtid bestemt, for hen-
sikten med utstrakt bruk av gentester i frem-
tiden er jo nettopp 4 forhindre sykdom, og
dermed gi fremtiden tilbake dens karakter
av dpenhet. For sykdommer som kan be-
handles vil dette kunne veere riktig, selv om
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man her vil std overfor andre utfordringer
som faren for massiv sykeliggjoring av fris-
ke liv, slik Thorvald Sirnes og Jan Helge
Solbakk treffende har papekt (12, 13). Men
spersmalet er ikke bare om sykdommer kan
forebygges eller ikke, men hvorledes folk
flest oppfatter forholdet mellom gener og
fremtid. Richard Lewontin har papekt hvor-
ledes kulturen genetiseres som folge av den
enorme forklaringskraft som tilskrives gene-
ne, bade av massemedier og ikke minst av
forskere (14). Det bestemmende og dikteren-
de element ved vér atferd og vare liv, opp-
leves & kunne lokaliseres til vére gener.
Kunnskap om genetisk risiko skiller her
igjen lag med annen risikokunnskap, som
for eksempel kunnskap om ens hgye blod-
trykk: Genene oppfattes & vaere vart alfabet,
var instruksjonsbok, kodenes kode — hvilket
innebarer en determinerende kraft helt ulik
andre risikofaktorer. Sa lenge slike oppfat-
ninger preger var kultur, ma man anta at ge-
netiske tester har sterre potensial for eksis-
tensiell skade, enn annen forebyggende in-
formasjon. En endret oppfatning i vér kultur
av forholdet mellom gener og skjebne synes
nedvendig for & unnga at viten om genetiske
sykdomsanlegg lukker fremtiden, slik deds-
straffen gjor det. Camilla Stoltenberg har
hevdet at vare forestillinger om gener vil be-
vege seg fra forestillinger om uavvendelig
skjebne til mangfoldige muligheter (15).
Spersmaélet er imidlertid hva som skal til for
a fa i stand en slik bevegelse. Og samtidig
ma man sperre seg om mangfoldige mulig-
heter er bra pa alle arenaer. La oss rette blik-
ket mot reproduksjonsarenaen.

Reproduksjon og en plikt til & vite?
Genetisk risikokunnskap er pd sitt mest pro-
blematiske nar den har relevans for beslut-
ninger omkring reproduksjon. Retter og
plikter pa dette feltet, er et omtalig tema. The
Royal College of Physicians of London har
hevdet at pé dette feltet har man ikke bare en
rett til & vite, men en plikt til & vite — og de
foyer til — sd mye som mulig (16). Ut fra tan-
ken om at genetisk risikokunnskap er kunn-
skap som er viktig, for den far konsekvenser
ogsé for andre enn en selv, folger det at jo
mer kunnskap man har, desto bedre. Ge-
nombrikken synes & vare det praktiske sva-
ret pa en plikt til & vite s& mye som mulig.
Genombrikken gir mangfoldige muligheter
vedrerende reproduksjonsbeslutninger.
Hvorfor skulle man ha en plikt til & vite sa
mye som mulig om ens egen eller barnets
genetiske sammensetning for man unnfan-
ger det eller baerer det frem? Ellers risikerer
man & forvolde skade pa andre mennesker pa
grunn av ens egen ignoranse, kunne man
svare. Et slikt svar er selvsagt meget proble-
matisk, for hvem er det egentlig man skader?
Barnet som fodes med cystisk fibrose som
folge av at foreldrene ikke ensket & ta del i
arveberertesting, har muligens sine foreld-
res uvitenhet a takke for sin egen eksistens.
Men med mindre barnet mener at det ikke &

eksistere hadde veert & foretrekke fremfor &
eksistere med cystisk fibrose, s& kan man
ikke si at foreldrene pa noen mate har skadet
barnet eller handlet urett mot noen.

A handle urett er knyttet til det 4 ha valg-
muligheter. Stort forbruk av sigaretter eller
alkohol i svangerskapet, betyr at man hand-
ler urett mot barnet. Nér det finnes valgmu-
ligheter, ber man velge ut fra en holdning
om at det er bedre for barnet & vaere frisk enn
a vere syk eller funksjonshemmet. Kunn-
skap om tobakkens og alkoholens skade-
virkninger pé fostre, eller om folsyrens posi-
tive virkninger er nettopp derfor en kunn-
skap som man ber betrakte som nedvendig
for en gravid kvinne & ta imot. Kunnskap om
genetiske sykdommer eller funksjonshem-
ninger som man ikke kan forebygge pa
annen mate enn ved abort, kan derimot ikke
anses som en plikt a innhente. Slik kunnskap
kan ikke vere til hjelp for fosteret, og det
ville ha vert i det mulige fremtidige barnets
interesse at vi ikke innhentet slik kunnskap.
Kun i noen fé ekstreme tilfeller vil man ha &
gjore med genetiske sykdommer av en slik
karakter at det er berettiget a stille spersma-
let om ikke-eksistens er & foretrekke fremfor
eksistens, sett fra det mulige barnets side. 1
slike tilfeller synes visshet & kunne veere til
hjelp for fosteret, til tross for at det blir abor-
tert. Det burde ikke veere en umulig oppgave
for samfunnet & komme frem til en konsen-
sus om hvilke s@rdeles alvorlige tilstander
man da snakker om.

Men kanskje vil forsvarerne av en plikt til
a vite, hevde at det vesentlige er at beslut-
ninger tas pa et informert grunnlag, og ikke
hva som er innholdet i beslutningene. Fra
Per og Karis visshet om at de begge er beere-
re av cystisk fibrose, kan man hevde at det
per definisjon folger en ansvarlig reproduk-
sjonsbeslutning, nettopp i kraft av at beslut-
ningen tas pa informert og kunnskapsbasert
grunnlag, uansett om beslutningen inne-
beerer a akseptere et affisert foster eller ei.
Kunnskapen apner opp muligheter for Kari
og Per, slik at de kan treffe beslutninger som
de kan sta inne for. Men slik fortolket virker
det urimelig at man skulle ha en plikt og ikke
bare en rett til & vite. For dersom Per og Kari
pd forhdnd har en grunnholdning om at de
vil ta imot ethvert barn som matte komme,
vil kunnskap om genetisk risiko vere irrele-
vant for deres beslutning om a fa barn. Per
og Karis beslutning er i s fall ikke kunn-
skapsles. Snarere kan man si at resultatet av
en gentest ikke kan gjore krav pa a veare
kunnskap — med alle de positive konnotasjo-
ner begrepet vanligvis har — innenfor Per og
Karis verden.

Familieliv, kjeerlighet og reproduksjon er
felter hvor ideer om spontanitet, naturlighet
og hengivelse lever i et tett spenningsfor-
hold med ideer om planlegging, kontroll og
kjolig rasjonalitet. Vi er som regel alle bun-
det av motstridende idealer. Eugenikkens
kongstanke var & utrydde dominante og re-
cessive gener fra var felles genpool. I dag
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kan det synes som de liberale demokratier
har gitt en slik tenkning pa béten (17). Den
eugeniske motivasjonen er for lengst indi-
vidualisert. Hver og en av oss puster lettet ut
dersom ultralydbildet viser at barnet vart ser
ut til & veere fri for lyter. Vi ensker friske
barn fremfor syke, og vi ensker & gi de barna
vi skal ha en best mulig start. Forskningen
streber mot det punkt hvor vare barn i sann-
het vil veere «children of choice» (18). Med
tidlig ultralydundersekelse og ikke minst
med omfattende gentesting pa fosterceller i
mors blod, vil testtidspunktet kunne flyttes
sa tidlig frem i fosterlivet at den emosjonelle
investeringen i fosteret synes liten. A abor-
tere for sa a bli gravid igjen, vil kunne opp-
leves som a velge pa formelen frisk fremfor
syk. Vil vi som enkeltindivider klare & sta
imot fristelsen til & teste en erliten mennes-
kespire for disposisjoner for migrene, Alz-
heimers sykdom, brystkreft, hjerteattakk
eller for den saks skyld fedme og alkoholis-
me, dersom bade teknologien og tilbudet fo-
religger? Vil vi oppleve de muligheter en ge-
nombrikke introdusert pa denne arenaen gir,
som frigjerende og som en heving av svan-
gerskapets kvalitet?

Frikjeping fra frykt

Om det ikke finnes mange genetiske syk-
dommer som i dag kan behandles, sa finnes
det like fullt en meget sterk grunn for a tilby
ulike genetiske tester. Slike tester kan nem-
lig «frikjope» risikopersoner som lever i et
angsthelvete eller berolige familier som er i
en situasjon hvor de ikke ville makte & ta
hénd om et funksjonshemmet barn. «Frikje-
ping» av en selv, ens barn og foster er et
sterkt argument for at helsevesenet skal tilby
ulike former for genetiske tester, og det har
veert et viktig argument for legitimeringen
av fosterdiagnostikk (19). Riktignok er det
rapportert om sékalt «overlevelsesskyld»
hos risikopersoner som har fétt godt resultat
pé den presymptomatiske testen for Hun-
tingtons sykdom (20). Like fullt ma man
imidlertid anta at for de fleste leves livet let-
tere og bedre nar de morke skyene i horison-
ten er borte. Og det ma vaere en lettelse & fa
here at frykten for at ens foster skulle vare
disponert for alvorlig sykdom er unedven-
dig. A fierne unedvendig frykt synes & vare
en viktig oppgave for gentester av i dag og
av i morgen.

Imidlertid har argumentet bare relevans
overfor dem som allerede lever i uvisshet og
frykt. Man kan ikke bli frikjept hvis man
ikke er klar over at det er noe man kan frikje-
pes fra. I familier med alvorlige sykdommer
med dominant arvegang, finnes det som re-
gel en bevissthet om at sykdom gér i fami-
lien. En genombrikke vil imidlertid ikke
forst og fremst markedsferes for sjeldne mo-
nogene sykdommer med dominant arve-
gang. En storstilt bruk av en slik brikke far
man ferst ved storskalatester for recessive li-
delser knyttet til reproduksjon, og ikke minst
ved testing for multifaktorielle og polygene
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lidelser som er utbredte i befolkningen. Og
forklaringen er enkel: For recessive og mul-
tifaktorielle lidelser finnes sjelden en fami-
lichistorie som entydig kan vekke mistanke.
Derfor kan i prinsippet alle frykte at de
bearer pa slike sykdomsanlegg. Og derfor er
i prinsippet alle mennesker interessante for
markedsforerne av en slik brikke.

Frykt for genetiske sykdomsanlegg synes
slik sett ikke bare & vere en gitt sterrelse.
Det er fullt mulig for et samfunn & fa flere av
sine borgere til & frykte recessive anlegg og
genetiske predisposisjoner. Svaret péd slik
frykt, kan vare kommersielle genombrik-
ker. Slik vil gentestene igjen fa en frikjopen-
de funksjon for de fleste. Men spersmélet
gjenstar om det var riktig & frykte slik man
fryktet i utgangspunktet. Noen har nemlig
interesse av at vi frykter mye. Det er nar vi er
usikre, fortvilte og bevisstgjort var risiko at
vi er mest mottakelige for all den lindring
det bioteknologiske markedet kan tilby i
form av tester og forebyggende medisiner.
Derfor ber flest mulig frykte, sett med mar-
kedets blikk. Men med samfunnets blikk ma
vi sperre: Former teknologien vare forestil-
linger om «vinnere» og «taperey» i et gene-
tisk lotteri? Onsker vi et samfunn hvor vi
frykter vare gener inntil genombrikken har
satt oss fri? Har et menneske som fér konsta-
tert lav risiko for hjerteinfarkt grunn til a fole
seg frigjort nar hans frykt for hey risiko var
konstituert av teknologiske og markedsmes-
sige imperativer?

Alminneliggjoring

av informasjon om genetisk risiko

Jeg har i denne artikkelen forsekt a vise at
det er grunner for a betrakte kunnskap om
genetisk risiko som annerledes enn den type
kunnskap vi mener automatisk bidrar til et
fritt og ansvarlig liv. Derfor synes det riktig
a omgi denne type kunnskap med bade en
rett til & vite og en rett til ikke & vite.

Det er mulig at en genombrikke kan oke
livslengden for noen av oss. Men det er ogsé
godt mulig at andre vesentlige elementer i et
godt liv gar tapt ved at man far kjennskap til
ens genetiske sammensetning. Og nettopp
av denne grunn ber autonomi og ikke medi-
sinsk paternalisme vere det forende prin-
sipp her. Poenget med en vektlegging av au-
tonomi i denne sammenheng er, som Jorgen
Husted skriver, «to protect and encourage
the capacity to take responsibility for one’s
life and express one’s personality, commit-
ments, convictions and vision of the good in
the life one leads» (21). Med informasjon
om genetisk risiko kan vi ikke automatisk
fastsla at det er eller ber vaere i alles interesse
a besitte slik informasjon. Derfor ber bade
helsevesen, marked og slekt holde en lav
profil.

En alminneliggjoring av kunnskap om ge-
netisk risiko kun i den betydning at flere
gentester seg eller sitt foster, synes lite ons-
kelig. Slik form for alminneliggjoring tjener
forst og fremst dem som matte ha sterke

kommersielle interesser knyttet til et syk-
domsfiksert samfunn eller et samfunn hys-
terisk engstelig for lyter. Det finnes imidler-
tid en annen form for alminneliggjoring som
kunne betraktes som enskelig. Den matte
besta i at risikokunnskap ble frakjent sin de-
terminerende kraft, at genetiske diagnoser
ikke ble forstatt som identisk med uforan-
derlig, at prediktive tester i de aller fleste til-
feller kan utsi veldig lite om fremtiden, at
forstaelsen av genenes funksjon i organis-
men er pa et begynnelsesstadium, at sosiale
og politiske forhold er langt viktigere for de
flestes helse enn deres gener og ikke minst at
meningsaspektet ved og forstdelsen av en
rekke genetisk betingede funksjonshemnin-
ger ikke er lokalisert til ens gener, men sna-
rere som konstruksjoner i ens samfunn. En
slik alminneliggjering og bevisstgjering vil-
le gjore kunnskap om genetisk risiko mindre
sensitiv, men samtidig ville den gjere gen-
testene mindre attraktive.

DNA-mikromatriseprosjektene ved Nor-
ges teknisk-naturvitenskapelige universitet
og Radiumhospitalet som dreier seg om gen-
ekspresjon, samt den nasjonale storsatsingen
pa funksjonell genomforskning (FUGE), kan
muligens bidra til en slik positiv alminnelig-
gjoring. Disse prosjektene har hovedfokus
pé det komplekse samspillet mellom mange
ulike gener og dets omgivelser. Sekelyset er
ikke lenger satt pa «gene-action» men i ste-
det pd «gene-activation», slik Evelyn Fox-
Keller har beskrevet «paradigmeskiftety
(22). Men om et slikt fokus representerer en
etterlengtet motvekt mot genetisk skjebne-
tro, sa forsvinner ikke alle de problematiske
aspektene ved kunnskap om genetisk risiko.
Spersmalet om hvorledes et friskt liv best
leves, kan fortsatt ha mange svar. Vi kan
vektlegge at genetiske tester ikke er prinsi-
pielt forskjellig fra maling av kolesterolniva
eller blodtrykk (23). Men det er ogsa mulig &
hevde at dersom maling av kolesterolniva og
blodtrykk er prinsipielt lik genetiske tester,
burde slike malinger f4 samme status som de
genetiske testene har i dag. En rett til ikke &
vite vil i sé fall fremstd som mer verneverdig
enn pa lenge.
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