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Plikt til @ melde eller plikt til a t

Forholdet mellom helsepersonellovens meldeplikt nar helsemessige
krav til fgrerkort ikke er innfridd og bioteknologilovens forbud mot bruk
av opplysninger fremkommet ved gentesting er fortsatt uavklart.

Det er flere rettslige aspekter knyttet til
avdekking av diagnosen lang QT-syndrom
gjennom gentesting og forbudet i biotekno-
logiloven § 5—8 mot bruk av genetiske opp-
lysninger utenfor helsetjenesten (1). Dette
gjelder sarlig forholdet til legers meldeplikt
til Fylkesmannen etter helsepersonelloven
§ 34 (helsemessige krav til forerkort) og
legers plikt til journalfering av opplys-
ninger som fremkommer ved genetiske
undersgkelser (2).

Lang QT-syndrom er en hjerterytmefor-
styrrelse som kan vere arvelig (3). Sympto-
mene er synkope og hjertestans, gjerne hos
ellers friske, unge mennesker. Tilstanden er
sjelden, men det er viktig & kjenne til den.
Utredning gjennom gentesting kan bidra
til & forebygge tilfeller av bré hjertedod
i familier med syndromet, men leger som
gjennom gentesting har pavist lang QT-syn-
drom, har erfart det uavklarte forholdet
mellom helsepersonellovens meldeplikt nar
de helsemessige krav til forerkort ikke er inn-
fridd og bioteknologilovens forbud mot bruk
av opplysninger fremkommet ved gentesting.

Meldeplikt om fgrerkort
I henhold til helsepersonelloven § 34 og
tilherende forskrift er utgangspunktet at
legen har meldeplikt til Fylkesmannen hvis
en pasient med forerkort for motorvogn
eller sertifikat for luftfartey ikke oppfyller
de helsemessige kravene som stilles og
pasienten ikke selv innleverer forerkortet.
Det er presisert i forskriftens § 5 at slik mel-
ding kan gis uten hinder av taushetsplikten.
Sosial- og helsedirektoratet har behandlet
to fererkortsaker i forbindelse med lang
QT-syndrom. Ved behandlingen av disse
sakene la direktoratet til grunn at pavist
lang QT-syndrom innebzrer en risikogk-
ning som tilsier at forerkortforskriftens hel-
sekrav for utvidet forerkort, kjoreseddel og
kompetansebevis, dvs. forerrett for lastebil,
buss, yrkesmessig persontransport og/eller
utrykningskjering, ikke er oppfylt. Det ble
vist til at det er relativt strenge helsekrav
som gjelder for disse klassene. For forerkort
klasse A og B, dvs. motorsykkel og person-
og varebil, fant direktoratet at helsekravene
var oppfylt ved pavist lang QT-syndrom.
Slik regelverket praktiseres, vil altsa
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avdekking av lang QT-syndrom gjennom
gentesting og varsel til Fylkesmannen om
diagnosen medfore tap av forerkort for
lastebil, buss, yrkesmessig persontransport
og/eller utrykningskjering.

Bioteknologiloven
Bioteknologiloven § 5-8 oppstiller et forbud
mot bruk av genetiske opplysninger utenfor
helsetjenesten. Det folger av denne bestem-
melsen: «Det er forbudt 4 be om, motta,
besitte, eller bruke opplysninger om en
annen person som er fremkommet ved
genetiske undersekelser som omfattes av
§ 5-1 annet ledd bokstav b, eller ved syste-
matisk kartlegging av arvelig sykdom i en
familie.» Det folger av forarbeidene
(Ot.prp. nr. 64 (2002— 2003)) at: «Forbudet
innebzrer at andre enn den personen som
har fétt utfort en genetisk undersekelse ikke
kan fa adgang til opplysninger om underso-
kelsesresultatet. Dette innebaerer et forbud
mot bruk av opplysninger om en persons
arveanlegg for offentlige myndigheter,
navarende og fremtidige arbeidsgivere,
utdanningsinstitusjoner, kredittinstitusjoner,
pensjonskasser, forsikringsselskap eller
andre institusjoner og lignende som har
onske om 4 fa utlevert helseopplysninger.»
Bestemmelsens siste ledd gir unntak
fra forbudet for helsepersonell som trenger
opplysningene i diagnostisk og behandlings-
messig oyemed. Opplysning til Fylkes-
mannen om pavist lang QT-syndrom ved gen-
testing antas ikke & falle inn under unntaket.
Etter ordlyden synes derfor opplysning
til Fylkesmannen om pévist lang QT-syn-
drom & vere 1 strid med bioteknologilovens
forbud i § 5-8. Forholdet mellom melde-
plikten etter helsepersonelloven og forbudet
1 bioteknologiloven er heller ikke berert
i lovforarbeidene til helsepersonelloven
eller bioteknologiloven. Ved lovtolking
legges det ofte vekt pa lovens forméal, men
heller ikke dette tilsier noen bestemt los-
ning i dette tilfellet. Det foreligger tilsyne-
latende en konflikt mellom to lovbestem-
melser som er basert pa ulike og viktige
hensyn. Pé den ene side star personvern-
hensyn, pa den annen trafikksikkerhets-
hensyn. Hva som skal veie tyngst, vil forst
og fremst veere en politisk vurdering.

Rett og urett

ie?

P4 denne bakgrunn har Legeforeningen
bedt Sosial- og helsedirektoratet om en vur-
dering og avklaring av forholdet mellom
meldeplikten etter helsepersonelloven § 34
og forbudet i bioteknologiloven § 5-8 mot
bruk av genetiske opplysninger.

Journalfgring av genetiske
undersgkelser

Forbudet mot bruk av genetiske opplys-
ninger utenfor helsetjenesten i bioteknolo-
giloven § 5-8 reiser ogsa problemstillinger
nér det gjelder journalfering av opplys-
ninger som fremkommer ved genetiske
undersegkelser. Etter det Legeforeningen
kjenner til, er det i dag vanlig praksis at de
genetiske avdelingene ved sykehus har eget
journalsystem som er utilgjengelig for
andre som behandler pasienten. For pasi-
enter med lang QT-syndrom betyr det at
deres diagnose ikke kommer inn i den ordi-
nare pasientjournal.

Informasjon om en slik diagnose vil
imidlertid kunne vaere nedvendig og sveert
viktig ogsa i ordinar behandlingssammen-
heng. Dette tilsier at det ber fremga av
pasientens journal. Det vises til at informa-
sjon om diagnosen lang QT-syndrom er
essensielt ved valg av behandlingsform
i akutte situasjoner, f.eks. ved gjenoppli-
ving. Det er en lang rekke medikamenter
pasienter med lang QT-syndrom ikke taler.
Hvilken type og risikoen er avhengig av
type lang QT-syndrom.

Legeforeningen har bedt Sosial- og hel-
sedirektoratet om ogsa & vurdere hvordan
dokumentasjonsplikten ved lang QT-syn-
drom skal ivaretas i forhold til bioteknolo-
giloven § 5-8.
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