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Onsker du eller pasientene dine opplysninger
om genetisk betinget risiko for astma, hjerte-
infarkt, lungekreft, makuladegenerasjon,
Alzheimers sykdom, cgliaki og andre sykdom-

mer? I lgpet av de siste manedene er det blitt
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mulig & bestille slike tester over internett fra leverandgrene Navigenics, 23andME og deCODEme.

Allmennpraktikeren Stefdn Hjorleifsson har i sitt doktorgradsarbeid fulgt den islandske forsknings-

bedriften Decode genetics som har utviklet deCODEme og skrevet om hgye forventninger og

manglende debatt om usikkerheter og betenkeligheter knyttet til genetisk forskning.

De fleste av de over 100 genetiske testene som kan bestilles
pd internett underspker forekomsten av én eller noen f3
mutasjoner i et bestemt gen. Men det siste halvéret har
kommersielle selskaper begynt 4 tilby lekfolk gentester der
hundretusenvis av genetiske markgrer fordelt 1 hele geno-
met deres analyseres mot en betaling som varierer mellom
1000 og 2500 amerikanske dollar. Nir Navigenics,
23andME eller deCODEme rapporterer tilbake til kunden,
fir vedkommende informasjon om sin risiko for & utvikle
ulike sykdommer. Dessuten fir kunden mer kurigs infor-
masjon om for eksempel sannsynligheten for at hun eller
han har grenne eller bld gyne, og hvor pd kloden hennes
eller hans forfedre og formegdre kom fra.

Kritikken mot disse testene har ikke latt vente pd seg. Aller-
ede i 2003 advarte den britiske Human Genetics Commis-
sion om at kommersielle aktgrer ga misvisende fram-
stillinger av genetikkens rolle i utviklingen av vanlige syk-
dommer. Da Human Genetics Commission oppdaterte sin
rapport p& dette omradet i desember 2007 — samtidig med at
Navigenics, 23andME og deCODEme ble lansert — ble det
understreket at markedsfgringen av prediktive genetiske
tester burde veart regulert, og at disse testene egentlig ikke
burde tilbys direkte til forbrukerne. I en kommentarartik-

kel i New England Journal of Medicine 1 januar i ar skriver
tre ledende genetikere at disse testene forelppig er uten
nytteverdi. Det vitenskapelige grunnlaget for denne
formen for prediktiv testing er tvilsomt og testene forteller
1 beste fall om en ganske beskjeden gkning eller reduksjon i
sykdomsrisiko. Likevel har mange ledende nyhetsmedier i
USA og andre land omtalt disse testene i positive vendinger.
Etter hvert har det imidlertid ogsd kommet mer kritiske
reportasjer. For eksempel publiserte det amerikanske tids-
skriftet Discover i september i dr en artikkel hvor journalis-
ten papeker at testresultatene hun selv har fatt fra de tre
leverandgrene gir direkte motstridende opplysninger om
hennes helserisiko.

Da Decode genetics ble opprettet i 1996 var profesjonelle
investorer 1 USA og folk flest pd Island villige kjppere av
aksjer 1 selskapet. Selskapet ble ogsé etter hvert finansiert
ved at det ble inngtt avtaler med internasjonale legemid-
delprodusenter og bioteknologibedrifter om felles produkt-
utvikling basert p fremtidige forskningsresultater. Decode
brukte store belpp pa & innrede sine laboratorier, ansatte
hundrevis av forskere og fikk 1 stand samarbeid med leger 1
det offentlige helsevesenenet pé Island. I tillegg har firmaet
hatt god tilgang til slektsopplysninger og deltakere i sine
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forskningsprosjekter blant den islandske befolkningen.
Alt dette har gjort det mulig for Decode 4 bli en produktiv
og respektert aktgr innen genetisk forskning pi vanlige
sykdommer. Selskapets forskere har faktisk publisert
omkring 150 vitenskapelige artikler basert pd genetisk og
farmakologisk forskning pi omkring 50 sykdommer.

De islandske massemediene har viet Decode stor opp-
merksomhet. Hjorleifsson har studert omtalen av
Decode 1 islandske massemedier, og hans undersgkelse
avslgrer at pressckonferanser og uttalelser fra Decode
som regel blir referert uten at mediene stiller kritiske
spgrsmdl. I tillegg tas den vitenskapelige kvaliteten og

de framtidige helsegevinstene av forskningen mer eller
mindre for gitt. Den eneste usikkerheten som frem- |
heves er knyttet til selskapets gkonomiske situasjon.
I mange &r har mediene pd Island omtalt denne usik-
kerheten med fascinasjon: Man har visst at den finan-
sielle situasjonen kunne bli usikker, men hvis Decode
bare klarer 4 omsette sine vitenskapelige funn til for-
retningsprodukter, vil selskapet ikke bare overleve gkono-
misk - gevinsten vil vare stor for alle parter og gi bedre

helse, gkonomisk profitt og faglig prestisje.

[ dag er selskapets pengesekker i ferd med & tgmmes. I fglge
regnskapstallene for forste halvdr 2008 vil de tilgjengelige
midlene ikke rekke til & drive selskapet lenger enn til slut-
ten av dret. Derfor forspker Decode né 4 skaffe driftsmidler
oglanseringen av deCODEme i desember 2007 kan ses som
et forspk pd 4 ke inntjeningen og overbevise aksjemarke-
det om at det nd er mulig & hgste store gevinster av genetisk

forskning.

Hjorleifsson har intervjuet flere av de vitenskapelig ansatte
hos Decode. Han har ogsd intervjuet islendinger som har
avgitt genprgver til selskapets prosjekter. I disse intervju-
ene framgér det klart at forskerne s vel som de menige del-
takerne 1 forskningen ser vesentlige betenkeligheter ved
genetisk forskning og bruken av prediktive genetiske tester
for 4 forebygge sykdom. De mener generelt at ukritisk bruk
av prediktive tester kan skape ungdvendig bekymring og til
og med vare helseskadelig. For det andre frykter de at over-
dreven markedsfgring pé lengre sikt kan svekke publikums
- tillit til at genetisk forskning vil bedre folks helse. For det
tredje mistenker de at ressursene som kreves for 4 tolke
informasjonen de genetiske testene gir kan vare si skjevt
fordelt i befolkningen at sosiale ulikheter i helse vil gke.
Endelig pdpeker de at forekomsten av mange vanlige syk-
dommer har sterk sammenheng med livsstil og sosiale for-
hold, og at hgye forventninger til genetikkens betydning
kan ta fokus vekk fra politiske og sosialmedisinske tiltak for

4 redusere sykdomsforekomst. P4 grunn av alt dette mener
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forskerne og deltakerne i Decode sin forskning at samfun-

net trenger 4 oppruste sine politiske og moralske ressurser

for & sikre hensiktsmessig hdndtering av genetikken.

P4 tross av at bdde fagfolk og lekfolk gir tydelig uttrykk for
betenkeligheter som de ovennevnte, blir refleksjoner som
disse praktisk talt aldri omtalt eller diskutert i de islandske
nyhetsmediene. Til dels ser det — ikke helt overraskende —
ut for at forretningsinteresser veier tyngre enn gnsket om 4
fremme debatt om genetikkens bidrag til bedre helse nir
Decode velger sin strategi overfor nyhetsmediene pa
Island. Dessuten — og dette er sannsynligvis mer alvorlig —
virker det som islandske nyhetsmedier er styrt av en ube-
tinget forskningsoptimisme og fokus pid gkonomi og
gevinst.

Selv om Hjorleifssons gjennomgang av medias dekning av
Decode viser at selskapet i alt overveiende grad omtales i
positive vendinger, skal det likevel nevnes at Decode en
periode fra 1998 til 2000, mitte tile kraftig kritikk i offent-
ligheten bide p4 Island og i andre land. Dette skyldtes sel-
skapets planer om 4 samle omfattende helseopplysninger
om hele befolkningen pd Island i et helseregister. Opplys-
ningene skulle kunne innhentes uten at hver enkelt person
hadde gitt samtykke pa forhind. Kritikerne, inkludert den
islandske legeforeningen, hevdet at ingen bgr gjgres til del-
takere i medisinske forskningsprosjekter uten at de har fitt
tilstrekkelig informasjon om forskningen og selv har gitt
samtykke til & delta. P4 grunn av denne motbgren ble det
planlagte helseregisteret aldri opprettet. Imidlertid argu-
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menteres det ogsd utenfor Islands grenser stadig oftere for
at informert samtykke er urealistisk og ungdvendig i for-
bindelse med forskning som anvender helseregistre og bio-
logisk materiale. En slik argumentasjon fgres i marken i
mange land — ogsd i Norge.

Det ser ut til at den forskningsetiske debatten om informert
samtykke har medvirket til & lede offentlighetens opp-
merksomhet vekk fra andre viktige spprsmal angiende
genetisk forskning. Viktige spgrsmal som i liten grad blir
debattert og i liten grad fanges opp av dagens forskningse-
tikk, inkluderer for eksempel: Hvor viktig er det  forske
péd genetiske drsaker til diabetes type II, overvekt og depre-
sjon sammenliknet med viktigheten av 4 innfgre sosiale og
politiske tiltak for & motvirke overforbruk og diskrimine-
ring? Hva kan og bgr gjgres for 4 unngd at prediktive gene-
tiske tester skaper forvirring og gkte helseulikheter? Hvem
skal hjelpe publikum til & tolke resultatene av prediktive
genetiske tester og hvem skal betale regningen for videre
utredning ndr folk er blitt bekymret over pastitt gkt risiko
for & utvikle gitte sykdommer? Radende tilnzrminger i
medisinsk forskningsetikk dpner dessverre i liten grad for
debatt om disse problemstillingene. Og erfaringene fra
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Island tyder pd at selv om mange av dem som er involvert i
forskningen egentlig gnsker en bred offentlig debatt, si er
disse og tilsvarende tema i liten grad blitt lgftet fram i
media.

P4 Island har flere allmennpraktikere i det siste stilt beti-
melige spgrsmédl om deCODEme, Navigenics og 23andME
inyhetsmediene. Etter hvert som flere liknende — og forh3-
pentligvis ogsd bedre — produkter blir tilgjengelige, vil de
sannsynligvis vekke allmennhetens interesse ogs& i Norge.
Nar den tid kommer kan norske allmennpraktikere gi
vesentlige bidrag til offentlig debatt og vare med pa 4
utvikle kompetanse og infrastruktur som kreves for 4 sikre
hensiktsmessig hindtering av slike produkter. Allmenn-
medisinere i Norge har i mange &r satt ord pd kunnskaps-
messige, praktiske, samfunnspkonomiske og etiske
utfordringer knyttet til det & forutse og forhindre at enkelt-
mennesker utvikler alvorlig sykdom p4 grunnlag av ugun-
stige verdier av for eksempel blodtrykk, kolesterol og
bentetthet. Var erfaring med 4 hdndtere slike utfordringer
og lgfte dem fram i offentligheten kan vise seg igjen 4
komme til stor nytte ndr nye genetiske risikofaktorer

kommer i spkelyset.

Evt. sparsmal og kommentarer kan rettes til: stefan.hjorleifsson@isf.uib.no




