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Hering: Horing — Forslag til endringer i bioteknologilovens regler for
preimplantasjonsdiagnostikk (PGD) og forbud mot genetisk testing av barn utenfor
helsetjenesten

Legeforeningen viser til hgring av forslag til endringer i bioteknologilovens regler for
preimplantasjonsdiagnostikk (PGD) og forbud mot genetisk testing av barn utenfor helsetjenesten.
Forslaget har veert pa intern hgring i organisasjon, og uttalelsen er utarbeidet basert pa disse.
Legeforeningen stgtter de foreslatte endringene.

Vi er enig i at en opplisting i lov eller forskrift er lite hensiktsmessig, og at det ma kunne foretas
medisinskfaglige vurderinger i hvert enkelt tilfelle. Det fremstar fornuftig at gis feringer for hvilke
momenter som skal innga i vurderingen, som foreslatt.

Videre stgtter vi, og vil fremheve viktigheten av, at det utarbeides retningslinjer/veileder om
vilkarene for PGD, inkludert hva som kan regnes som en alvorlig sykdom eller tilstand som kan gi
grunnlag for tilbud om PGD. For a unnga forskjellsbehandling mellom foreldrepar til barn med
samme sykdom, bgr det tilstrebes en harmonisering av de medisinske problemstillingene. | tillegg
bgr rutiner for informasjon til mor/far omtales saerskilt. Saerlig der det gjennomfgres PGD og det
viser seg at det er aktuelt med fravalg pa grunn av genetisk funn, ma det vare rutiner for at mor/far
ikke far vite resultatet —i trad med deres gnske om a ikke ha kunnskap om egen situasjon.

| forslag til § 2A-1 foreslar vi en forenkling og en konkret endring i annet ledd:
Preimplantasjonsdiagnostikk kan tilbys par eller enslige som har gkt risiko for G overfgre en
genetisk forandring som kan gi alvorlig monogen eller kromosomal arvelig sykdom hos et

kommende barn.

"Hgy risiko" bgr uansett erstattes med "gkt risiko". Selv en risiko pa 1% for alvorlig genetisk sykdom
hos fosteret vil vurderes som "hgy", slik at ordlyden kan veere misvisende.

| § 5-7 a foreslas det unntak for "genetiske undersgkelser som omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav
a, og som er rekvirert av helsepersonell". Vi mener bruk av "helsepersonell" her kan veere
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misvisende, og bgr erstattes med "lege". Dette er ogsa i samsvar med at Helsedirektoratet i nasjonal

veileder bruker "behandlende lege" om den som rekvirerer undersgkelsen.
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