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Hgringssvar - forslag til endringer i bioteknologilovens regler for
preimplantasjonsdiagnostikk (PGD) og forbud mot genetisk testing av barn
utenfor helsetjenesten

Barneombudet viser til hgringen om forslag til endringer i bioteknologilovens regler for
preimplantasjonsdiagnostikk (PGD) og forbud mot genetisk testing av barn utenfor
helsetjenesten.

Barneombudet skal spesielt fglge med pa at barns interesser blir ivaretatt i lovgivingen og at
Norge overholder FNs barnekonvensjon. FNs barnekonvensjon gjelder fra barn er fgdt og
Barneombudet sitt mandat gjelder fra barnet er fgdt. Vart hgringssvar er avgrenset til forslag om
forbud mot genetisk testing av barn utenfor helsetjenesten.

Barneombudet statter departementets forslag:
o om forbud mot genetisk testing av barn utenfor helsetjenesten
e om & utvide definisjonen av genetiske undersgkelser

Barneombudet anbefaler at barns stemme hgres fgr beslutning om hvor grensen for hva som
regnes som barn for gentesting utenfor helsetjenesten settes.

Barnets beste og barns rett til integritet og personvern

Grunnlovens & 104 og barnekonvensjonens artikkel 3 slar fast at barnets beste skal veere et
grunnleggende hensyn ved alle handlinger som bergrer barn. For & vurdere hva som er til
barnets beste er det ngdvendig & utrede og vurdere hvilke konsekvenser beslutninger om tiltak
kan fa for barn, og for realisering av deres rettigheter.

Barneombudet er bekymret for ivaretakelsen av barns rettigheter i det utfordringsbildet som er
knyttet til genetisk testing av barn utenfor helsetjenesten. Usikkerhet knyttet til viktige omrader
som kvalitet, informasjon, veiledning, og mulig spredning av biologisk materiale og fglger disse
kan ha for barn kommer tydelig frem i hgringsnotatet. Inkludert hvordan dette kan bidra til at
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barn hindres i retten til en «Apen framtid». Barneombudet er derfor glad for at barns behov for
seerlig beskyttelse, rett til personvern og vern om sin personlige integritet er vurdert og stgtter
departementets forslag til forbud mot genetisk testing av barn utenfor helsetjenesten. Videre at
definisjonen av genetiske undersgkelser utvides slik det er formulert i hgringsnotatet.

Alder
Barn er helserettslig myndige fra de er 16 ar og har i de fleste tilfeller samtykkekompetanse.

| hgringsnotatet vises det til at Helsedirektoratet ikke konkluderer om aldersgrensen bgr settes
ved 16 eller 18 ar. Det trekkes frem ulike hensyn, pa den ene siden (...) «etter at de har fyit 16
gielder ikke lenger forbudet mot prediktive genetiske undersgkelser i helsetienestern» og pa den
andre siden at dersom det innfgres et forbud mot testing av barn utenfor helsetjenesten kan det
(..) «argumenteres for at aldersgrensen utenfor helsetienesten ber settes til 18 ar pa grunn av
utfordringene knyttet til veileaning og informasjon, kvaliteten pa testene og at det kan veere
vanskelig for den enkelte & overskue konsekvensene av & ta en slik test. Det gielder szerlig de
prediktive undersgkelsene, men ogsa for andre undersokelser som genererer genetiske
opplysninger kan konsekvensene vaere vanskelige & overskuex. (s.26)

Departementet mener at aldersgrensen for forbudet mot genetisk testing utenfor
helsetjenesten bgr settes til 16 ar, og begrunner dette i hgringsnotatet.

Barneombudet ser at det er oppstilles hensyn som taler for at grensen for hva som regnes som
barn i denne sammenheng kan settes ved bade 16 og 18 &r. Vi savner imidlertid en bredere
drgfting av hensynet til hva som vil veere til barns beste. Hensyn som manglende erfaring og
modenhet, samt barns pavirkelighet og sérbarhet. | det landskapet som gentesting utenfor
helsetjenesten representerer, er det grunn til & stille spgrsmal ved om barn fra de er 16 ar er
modne nok til & vurdere mulige konsekvenser av slik gentesting, noe departementet selv viser til.

Videre savner Barneombudet ungdoms egne stemmer og perspektiver her. Det fglger av
barnekonvensjonens artikkel 12 at barn har rett til & bli hgrt i alle saker som vedrgrer dem. Dette
er et spgrsmal som apenbart vedrgrer barn og hvor ungdom kan ha en mening. Synspunkter fra
ungdom er viktig for & belyse ytterligere mulige konsekvenser ved de ulike aldergrensene. Dette
er ogsé en viktig del av vurderingen av barnets beste. Vi anbefaler at dette sikres far beslutning
om hvor grensen for hva som regnes som barn for gentesting utenfor helsetjenesten settes.

Med vennlig hilsen
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Brevet er godkjent elektronisk og har derfor ingen signatur.
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