Tidsskriftet 9 &,

Sgskenbarn bgr kunne gifte seg

DEBATT

FARRUKH ABBAS CHAUDHRY

f.a.chaudhry@medisin.uio.no

Farrukh Abbas Chaudhry er professor i medisin ved Universitetet i Oslo.
Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen
interessekonflikter.

TORUNN ARNTSEN SAJJAD

Torunn Arntsen Sajjad er ph.d., medisinsk antropolog og
forsteamanuensis ved Hagskolen Innlandet.

Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen
interessekonflikter.

ARVID HEIBERG

Arvid Heiberg er tidligere overlege og professor i klinisk genetikk ved
Oslo universitetssykehus.

Forfatteren har fylt ut ICMJE-skjemaet og oppgir ingen
interessekonflikter.

Et lovforslag som forbyr sgskenbarn 4 gifte seg, begrunnes
med reduserte helseskader hos barn. Forslaget vil kun ha
marginal betydning for folkehelsen og er menneskerettslig
problematisk.

Representanter fra Fremskrittspartiet fremmet i 2020 et forslag til lovendring
som sikrer forbud mot ekteskap mellom sgskenbarn (1). Begrunnelsen var at
«spskenbarnekteskap er en ukultur som Fremskrittspartiet mener at ikke horer
hjemme i Norge», og representantene viste til Oslo-politiet nér de hevdet at det
ville vaere «et effektivt virkemiddel for & forebygge og bekjempe kriminalitet
knyttet til negativ sosial kontroll, tvangsekteskap, @resrelatert vold og
mishandling i neere relasjoner» (1).
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Stortinget realitetsbehandlet ikke forslaget, men vedtok at regjeringen skulle
legge frem et lovforslag som forbyr seskenbarnekteskap (2). Stortingsvedtaket
nevner ikke noe om helseskader. Men da Barne- og familiedepartementet
sendte ut lovforslaget om forbud mot seskenbarnekteskap, var det med
begrunnelsen: «Formaélet er & motvirke helseskader hos barn» (3). De antok
ogsd at forslaget ville kunne «redusere risiko for tvangsekteskap» (3).
Forskningsmessig er det darlig belegg for begge pastandene.

Horingsnotatet med vedlegg er basert pa Camilla Stoltenbergs
doktorgradsarbeid om dedfedsel, spedbarnsded og medfedte misdannelser fra
1997 (4), Folkehelseinstituttets rapporter fra 2007 (5) og 2014 (6) samt et notat
fra 1. mai 2023 som ogsa inkluderer justerte tall for 2013—17 og videre utdyping
av funnene (7).

I Norge er andelen saskenbarnekteskap sterst hos foreldre med landbakgrunn
fra Midtesten og Asia, men i perioden 1967—2007 ble det ogsa fadt ca. 19 000

barn av inngiftede foreldre med etnisk norsk bakgrunn (5). Arlig fodes det ca.

350 barn av foreldre som er sgskenbarn, etnisk norske og utenlandske (7).

Helseskader hos barn med foreldre som er sgskenbarn

Vi er alle baerere av minst to recessive sykdomsalleler (8). Barn av sgskenbarn
har gkt risiko for sykdom fordi sgskenbarn deler flere sykdomsalleler som i
dobbelt dose gir recessiv sykdom hos barn.

Folkehelseinstituttets justerte tall for 2013—17 er sammenlignbare med tall fra
utlandet og viser utvilsomt at slektskapsgifte mellom sgskenbarn eller naermere
beslektede medferer en viss gkning i risikoen for dedfedsler, spedbarnsded og
misdannelser (7). Risikoen for fosterded i svangerskapet gker til 1,3 ganger, for
spedbarnsded (ded i forste levear) til 2,2 ganger og for medfedte misdannelser
til 1,7 ganger hvis foreldrene er seskenbarn. Merrisikoen ved
soskenbarnekteskap er 0,3 %, 0,8 % og 2,4 % i de respektive gruppene (7).

«Siden disse tilstandene er sjeldne, er de absolutte risikotallene
meget lave»

Siden disse tilstandene er sjeldne, er de absolutte risikotallene meget lave. Det
fodes litt over 50 000 barn i Norge per &r (9). Folkehelseinstituttet oppgir at
175 dade i svangerskapet i 2021 (10). Av disse er mermortaliteten ved
soskenbarnekteskap under ett tilfelle (7). 107 barn der i spedbarnsalderen (11),
under ett tilfelle kan tilskrives sgskenbarngifte (7). Omkring 2 000 barn fodes
med medfedte misdannelser. Merrisikoen her tilsvarer fem barn, og mange kan
behandles med godt resultat (12). Slike tilfeller er individuelle tragedier, men
totaliteten av dette utgjor ikke et «folkehelseproblem» — en konklusjon som
ogsa deles i Folkehelseinstituttets notat (7). Sykdommer som skyldes recessiv
arv, opptrer noe hyppigere i barnealder, men kvalitetssikrede tall finnes ikke.
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Sterk reduksjon i antall sgskenbarnekteskap

Selv de lave absolutte tallene som tilskrives sgskenbarnekteskap, er
sannsynligvis for hgye. De er basert pa data f.o.m. 1967 og t.o.m. 2017, og det
har skjedd store endringer i ekteskapsmeonstrene i lapet av disse 50 arene og
etter. Antallet sgskenbarnekteskap er drastisk redusert. Blant foreldre med
pakistansk bakgrunn (den sterste gruppen med sgskenbarnekteskap) var det
for d&rhundreskiftet opptil 40-50 % forekomst av slike ekteskap (7). I perioden
2010—17 var den pa 24 %, mens andelen norskfedte av pakistanske foreldre
som inngikk sgskenbarnekteskap, var 17 % (7). Tallene for de andre
minoritetene som hyppig praktiserer sgskenbarngifte, viser enda storre
reduksjon. Blant foreldre med tyrkisk landbakgrunn var det 18 % som giftet seg
med sitt saskenbarn for arhundreskiftet, mens det i perioden 2010—19 var 8 %
(7). Tilsvarende tall for foreldre med landbakgrunn fra Marokko viser
reduksjon fra 29 % til 4 % (7).

«For a begrunne lovforslaget kopierer departementet i sitt
horingsnotat et helt avsnitt fra Folkehelseinstituttets rapport fra
2007 — med foreldede tall — i stedet for a bruke notatet fra i ar»

Det er flere grunner til reduksjonen. De forste arbeidsinnvandrerne hadde som
mal 4 reise tilbake til hjemlandet og krevde at barna skulle gifte seg med et
seskenbarn eller en fra hjemstedet. P4 den maten kunne familiene
opprettholdes ved remigrasjon. De nye generasjonene har slatt ratter i Norge
og ansker i stor grad & gifte seg med noen som er oppvokst her og kjenner norsk
sprak og kultur. Ifglge Statistisk sentralbyra er «henteekteskap» derfor blitt
sterkt redusert, mens antallet som gifter seg inn i andre etniske grupper, gker
(13). Okende andel av hoyere utdanning og yrkesaktivitet, serlig hos kvinner,
bidrar til at minoriteter far bredere kontaktflate. I tillegg gifter de seg senere,
far faerre barn, og flere er enslige. Minoritetsbarn naermer seg dermed de
samme tendensene som etniske nordmenn nar det gjelder familieetablering.
Dette bekreftes av tallene for 2008-17 (7), og vi antar derfor at antallet har blitt
ytterligere redusert etter 2017, uten bidrag fra helsemyndighetene. Men for &
begrunne lovforslaget kopierer departementet i sitt horingsnotat (3) et helt
avsnitt fra Folkehelseinstituttets rapport fra 2007 — med foreldede tall — i
stedet for & bruke notatet fra i ar, som inkluderer tall for 2008-17 og som viser
at forekomsten av dedfedsel, spedbarnsded og medfedte misdannelser har gitt
betydelig ned (7).

Magadres bruk av alkohol og tobakk under svangerskapet gir vesentlig storre
effekter pa fosterded, spedbarnsdedelighet og misdannelser enn slektskap.
Fotalt alkoholsyndrom (FAS) og andre alkoholrelaterte fosterskader (FASD)
kan fore til hjerneskade, utviklingsforstyrrelser, lerevansker m.m.
Forekomsten er estimert til 60—120 nye barn med fatalt alkoholsyndrom, mens
forekomsten av alkoholrelaterte fosterskader angis til & vaere ca. 1 % av
barnepopulasjonen, dvs. 600 barn per ar (14, 15). Ca. 1/200 gravide kvinner
som royker, far et dedfedt barn, ifelge et svensk fodselsregister (16). Hoyere
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alder hos madre og fedre gker risikoen for kromosomfeil og nye dominante
mutasjoner med risiko for mental retardasjon og misdannelser (17). Diabetes i
svangerskapet er ogsa potensielt fosterskadelig. Dersom en av foreldrene har
diabetes type 2 er det 40 % sannsynlighet for at deres barn skal fa samme
sykdom, og risikoen gker til 70 % dersom begge foreldrene har diabetes type 2

(8).

Malrettet genetisk informasjon

Vi erfarer at det er stor interesse blant minoriteter for & laere mer om genetiske
sykdommer, og de ansker veiledning nar de blir gjort oppmerksomme pa
muligheten. Samtidig opplever vi at genetikere og genetisk veiledere gnsker & gi
veiledning, men ikke alltid opplever at de har nedvendig kompetanse til &
veilede foreldre som er i slekt og som kanskje ikke behersker det norske spraket
sé godt (19).

«Tilgang til medisinskfaglig kunnskap vil ha en forebyggende og
langt storre effekt enn et omfattende lovforbud og begrensning i
folks rett til selvbestemmelse»

Var mening er at helsemyndighetene bor ta et ansvar for & gi best mulig tilgang
til medisinskfaglig kunnskap til de minoritetsgruppene som forst og fremst har
hatt tradisjon for & gifte seg i slekten. Dette vil ha en forebyggende og langt
storre effekt enn et omfattende lovforbud og begrensning i folks rett til
selvbestemmelse. Vi er sterkt uenige i departementets vurdering nar de i
heringsnotatet til lovforslaget skriver at «mindre inngripande tiltak er vurdert &
ikkje vere tilstrekkelige» (3), fordi slike tiltak er ikke utprevd. Vi stiller ogsa
spersmal ved det menneskerettslige ved et eventuelt lovforbud, slik det fremgar
i hgringssvaret fra Advokatforeningen og Norges institusjon for
menneskerettigheter (NIM) (20, 21).
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