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Retinoblastom —
arvelig gyekreft hos barn?

Bettina Kinge og medarbeidere hevdet

i Tidsskriftet nr. 2/2004 at retinoblastom
140 % av tilfellene er arvelig (1). Da er
artikkelens tittel misvisende — i hovedsak
(60 %) er retinoblastom ikke arvelig. Det er
ogsa uklart hva de mener med 4 si at «det
er en betydelig genetisk predisposisjon» —
sykdommen er enten arvelig (genfeil

i kimcellebanen) eller sporadisk (somatiske
mutasjoner). De fleste pasienter har etter
forfatternes tall ingen arvelig komponent
som arsak til sin sykdom. Uklar fremstilling
av «genetisk predisposisjon» kan gi fler-
tallet av helbredede pasienter/familier
ungdige bekymringer for annen kreft-
sykdom. Vi trenger gentester for a avklare
disse spersmélene. Norsk gruppe for arvelig
kreft har derfor pekt p4 nedvendigheten av
a skape et slikt tilbud i forbindelse med den
pagaende revisjon av Kreftplanen.

Det angis at prenataldiagnostikk blir «for
lite benyttet» (1). Hvilken referanseramme
har forfatterne for riktig bruk av prenatal-
diagnostikk? I Norge er det knapt noe tilbud
om gentesting, og derfor ikke noe & benytte
seg av. Hvorvidt en helbredelig sykdom
skal veere gjenstand for prenataldiagnos-
tikk, er uklart. Gentest ved fodsel vil peke
ut dem som trenger helsetilbud og «frisk-
melde» de gvrige i en familie med arvelig
retinoblastom. Det ville veere i samsvar med
alle andre helsetiltak mot arvelig kreft.
Dette ber vere et tilbud for prenataldia-
gnostikk diskuteres.

Pasienter som er helbredet for arvelig reti-
noblastom, har vesentlig risiko for annen
kreft i ung voksen alder. En del av denne
risikoen er bivirkning av behandling
(sarkom 1 stralefeltet). Enkelte har kommet
til s hay risiko som 51 % (2), det vil si
dobbelt s mye som den eldre referansen
Kinge og medarbeidere bruker. Kinge og
medarbeidere gir grunn til & diskutere om
arvelig retinoblastom ber behandles ulikt
sporadisk retinoblastom, men diskuterer det
ikke.

Det angis at «For barn med med arvelig
retinoblastom er det viktig med langtidsopp-
folgingy. Det fortelles ikke hva som skal
kontrolleres og hvordan, og om kontroller er
vist & vaere nyttige. Risiko er alene ikke nok.
Hensikten med kontrollopplegg ber vaere
klart formulert. All slik aktivitet ber
evalueres for & vurdere om hensikten nés.

For differensiert behandling etter
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sykdommens arsak kan det vaere behov for
gentesting som del av utredningen av den
enkelte pasient. Denne diskusjonen kommer
nd for mange kreftformer som kan veere
arvelige. Norsk gruppe for arvelig kreft
onsker dialog med behandlingsmiljeene
rundt denne problemstillingen.

Pal Mgller
Jaran Apold
Norsk gruppe for arvelig kreft
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B. Kinge og medarbeidere svarer:

Vi takker for kommentarene fra Pal Meoller
& Jaran Apold og setter pris pa at artikkelen
har vakt interesse.

Det papekes at tittelen kan oppfattes som
misvisende da retinoblastom ikke alltid er
arvelig, men i ca. 40 % av tilfellene. Det
mest korrekte ville nok vert 4 la dette
komme til uttrykk i tittelen.

Var bemerkning om preimplantasjons-
diagnostikk er skrevet for det ble klart at
den reviderte bioteknologiloven ikke gir
adgang til dette. Prenatal diagnostikk reiser
en del vanskelige etiske problemstillinger,
men vi mener det er viktig & kjenne til at
muligheten eksisterer.

Vi er enige i at gentest ved fodselen er et
fornuftig tilbud ved arvelig retinoblastom,
og vi har et godt samarbeid med genetikere
ved Rikshospitalet, som i tillegg til gentes-
ting tilbyr genetisk veiledning. For ovrig
refererer vi til en lederartikkel i European
Journal of Cancer (1). Her argumenteres
det for at gentesting av nyfedte i risikofa-
milier ogsa er fordelaktig rent samfunns-
okonomisk sammenliknet med gjentatte
kliniske undersgkelser. Forfatterne, som
representerer toppsjiktet innen retino-
blastomgenetikk og -behandling, undrer seg
over at gentesting ikke benyttes mer. For
den enkelte familie mé det vaere av stor
betydning & f& visshet i arveforholdene med
tanke p4 hvem som mé gjennomga og hvem
som kan slippe gjentatte kliniske underse-
kelser, oftest i narkose. Hensyn til familie-
planlegging teller ogsa.

Vi er tilbakeholdne med strélebehandling

hos personer med antatt arvelig retino-
blastom. Som Moller & Apold nevner, er
det en okt risiko for sekundere tumorer, og
storrelsen av denne risikoen varierer fra
materiale til materiale.

Nér det gjelder langtidsoppfelging, er det
oss bekjent ikke dokumentert hva som er
best for pasienter som er behandlet for reti-
noblastom. Vi tror at denne pasientgruppen
er tjent med a ha en «apen der» til behand-
lende leger, bdde med tanke pa gyekompli-
kasjoner og sekundaere tumorer.

Var artikkel er skrevet av gyeleger med
allmennleger som malgruppe. Vi er defi-
nitivt opptatt av a utvikle et bredere
samarbeid pa tvers av spesialiteter for
a bedre denne pasientgruppens behand-
lingstilbud og oppfelging. Vi er glad for
interessen som er vist og imeteser en dialog
med Norsk gruppe for arvelig kreft.

Bettina Kinge

Randi Skarpaas Tranheim
Nils Eide

@yeavdelingen
Rikshospitalet
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Tendensigs forskning
om vannkvalitet

Karin Nygard og medarbeidere rapporterte
i Tidsskriftet nr. 23/2003 om sykdoms-
utbrudd forarsaket av drikkevann i Norge

i perioden 1988—2002 (1). De sammenstilte
data om sykdomsutbrudd registrert ved
Nasjonalt folkehelseinstitutt og Statens
neringsmiddeltilsyn, som hadde bedt
norske leger om & innrapportere alle tilfeller
av gastroenteritt der man mistenkte smitte-
kilden for & vaere vannbaren eller matbaren.
Dataene inkluderer hendelser der minst to
personer ble syke og vann var en av to
mistenkte smittekilder.

Det ble registrert gjennomsnittlig 707
tilfeller av gastroenteritt per &r, inkludert
bade anslag og registrerte syke (1). Bare
noe over halvparten av disse hadde en iden-
tifisert bakterieinfeksjon. Hvor mange som
ble behandlet i sykehus, vet forskerne ikke.
Det de vet er at anslagsvis gjennomsnittlig
382 personer av en befolkning pé 4,5
millioner har hatt en identifiserbar mage-
infeksjon, som kan skyldes forurenset
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drikkevann eller infisert mat. De innsam-
lede dataene skiller ikke mellom disse grup-
pene. Man vet heller ikke om infeksjonene
skyldes mat eller vann eller om de har andre
arsaker. Forskerne trekker den konklusjon
at «den vanligste arsaken til vannbarne
utbrudd i Norge er forurensning av rdvannet
og manglende desinfeksjon» (1). Med andre
ord: Den vanligste arsaken til at noen blir
syke av forurenset vann, er at vannet er
forurenset og ikke er renset. Dette kalles en
tautologisk slutning, ikke et forsknings-
resultat. De hevder videre at «oppgradering,
spesielt av mindre og private vannforsy-
ningssystemer, er ngdvendig for a fore-
bygge nye utbrudd» (1).

Sma, private vannforsyningsanlegg
drives ofte som andelslag eid av abonnen-
tene. Nygard og medarbeidere ser en fare
i at disse ikke har tilstrekkelig desinfise-
ringsanlegg og heller ikke sikker beredskap
i alternativ kilde. Skulle det inntreffe en
forurensning som tilsier at drikkevannet ma
kokes i en periode, mener forskerne det er
av betydning at folk kan bli skaldet nar de
koker vannet (1)! De unnlater & nevne at
den fordelen mindre vannforsyningsanlegg
har, nettopp er at de er sma. Faren for
sykdomsutbrudd vil nedvendigvis vere
tilsvarende liten nar anlegget forsyner et
begrenset antall mennesker.

De sma vannforsyningsanleggene
i Norge forsyner fra 25 til 3 800 personer,
de middels store fra 10 000 til 60 000, mens
de storste forsyner fra 140 000 til nermere
500 000 personer. Man skal tale infeksjoner
i mange smé anlegg for de er i neerheten av
a tilsvare et utbrudd i et av de sterste.

Forfatternes konklusjoner stemmer imid-
lertid godt med kravene fra EUs vanndi-
rektiv og den politikken regjeringen legger
opp til nar det gjelder fremtidig vannfor-
syning. De krav til beskyttelse av drikke-
vannskilder og renseanlegg for vannfor-
syningen som EUs vanndirektiv inneberer,
legger et press pa sma vannforsynings-
anlegg, bade skonomisk og i forhold til
faren for forurensning.

Trude Malthe Thomassen
Vannbevegelsen
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K. Nygédrd og medarbeidere
svarer:

Trude Malthe Thomassen peker pa darlig
kvalitet pa dataene i var artikkel om vann-
barne utbrudd (1). Mistanke om utbrudd
som kan skyldes mat eller vann skal varsles
til Folkehelseinstituttet, men vi er veldig
klar over at det sannsynligvis er en markant
underrapportering, spesielt av mindre
utbrudd. Utbruddsrapportene inkluderer
informasjon om sannsynlig smittekilde,
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og 1 artikkelen har vi kun inkludert utbrudd
der drikkevannet var den mest sannsynlige
arsak, ikke mat eller vann, slik Malthe
Thomassen hevder.

Underrapportering er alltid et problem
i overvakingen av smitte fra vann. Det er
mulig at kunnskap om utbrudd og sporadiske
tilfeller som ikke er registrert, ville gitt et noe
annet bilde enn det vi har funnet, men sann-
synligheten for det anser vi som liten. Flere
pasient-kontroll-undersekelser har vist at det
a drikke ikke-desinfisert vann er en betydelig
risikofaktor for infeksjon ved sporadiske
tilfeller med ulike smittestoffer (2).

Vi fant at hovedarsaken til de rapporterte
utbruddene er manglende desinfeksjon.

I andre land ser man flere utbrudd der vann-
verkene allerede har desinfeksjon. Der er
arsaken i stedet dérlige rutiner for kontroll
av desinfeksjonsprosessen, forurensning pa
distribusjonsnettet eller desinfeksjonsresis-
tente patogener (3, 4). For & forebygge nye
utbrudd her i Norge ber derfor innsatsen
rettes mot & oppgradere de utilfredsstillende
vannverkene slik at alle far tilfredsstillende
vannbehandling.

Omfanget av et utbrudd vil, som Malthe
Thomassen papeker, selvfolgelig bli mye
storre ved et stort vannverk som forsyner
mange personer. Skal vi da akseptere at
personer som bor i tynt befolkede omrader
der det bare er smé vannverk, ma leve med
en hoyere risiko for & bli syke av drikke-
vannet? Vi synes at alle vannverk ber ha en
vannbehandling som tilfredsstiller drikke-
vannsforskriftens krav, slik at alle far
drikkevann av tilfredsstillende kvalitet.

Karin Nygard

Bjern Gondrosen

Vidar Lund

Avdeling for infeksjonsovervaking
Nasjonalt folkehelseinstitutt
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Humeoret synker

Undertegnede er mateholden med alkohol
og har alltid vert ikke-royker. Jeg mener til
og med at reyking er skadelig, ogsa for
omgivelsene. Hva kommer det av at
humeret allikevel synker nar jeg leser de
mange innleggene til Carl Ditlef Jacobsen
i denne spalten?

Bjorn-Erik Kristiansen
Porsgrunn

C.D. Jacobsen svarer:

Det burde bekymre at vare helseinstitu-
sjoner og sykehus er overbelastet med
helseskadene av tobakksbruk, og at enorme
ressurser kunne vaert anvendt bedre til
andre kategorier trengende. Jeg mister
humeret nér presumptivt opplyste leger og
professorer sprer rundt seg med medisinsk-
faglige usannheter og direkte tov. Kanskje
er det pd tide med litt kvalitetssikring av
professortittelen?

Carl Ditlef Jacobsen
Kolbotn

Passiv reyking,
troverdighet og rolleblanding

I forbindelse med roykeloven har jeg kriti-
sert Erik Dybing og Tore Sanner for & ha
oppgitt uholdbare referanser for sine
pastander om at selv svert lave nivaer av
passiv reyking forer til okt risiko for lunge-
kreft og hjerteinfarkt (1).

I sitt svar i Tidsskriftet nr. 3/2004 lar de
helt vaere & kommentere dette (2). I stedet
kommer de med referanser til andre under-
sokelser. Hvordan kan de vente at den
alminnelige leser skal ha tillit til nye refe-
ranser sa lenge de later som ingenting med
hensyn til de feil som ble papekt med de
forste referansene?

Det oker ikke tilliten at Dybing & Sanner
i omtalen av studien til Enstrom & Kabat
fra California nevner negativ omtale pa
lederplass i The Lancet, men ikke den langt
videre forutgdende debatten i BMJ.

Redakteren i BMJ fant det til slutt
nedvendig & understreke studiens positive
sider og uttrykte dyp bekymring over anti-
roykernes folelsesmessige reaksjoner pa
artikkelen. Skjev seleksjon av referanser er
jo selve kjerneproblemet i denne saken.
Det uroer meg at redakter Charlotte Haug
pé lederplass omtaler svaret fra Dybing &
Sanner som en «imetegielse» av min
kritikk (3).

Det virker som om Dybing og Sanner
ikke helt skjenner tillitsproblematikken
i denne saken. La meg gjore den tydeligere.
Tore Sanner er leder for organisasjonen
Tobakksfritt. P4 dens Internett-side fremgar
det at totalforbud mot reyking pa serve-
ringssteder var en prioritert arbeidsoppgave
for organisasjonen i 2002. Med dette
forhandsstandpunktet og engasjementet ble
Sanner satt til & gjore en kunnskapsoppsum-
mering om saken sammen med en menings-
felle.

Béde Dybing og Sanner er uunnvarlige
i kunnskapsoppsummeringer pa dette feltet.
Men det er naivt & tro at de velger ut og
tolker data pa en balansert méte og kan
tillates & vaere alene om kunnskapsoppsum-
meringen. Det blir ogsa feil nér det etter
artikkelen star: «Oppgitte interessekon-
flikter: Ingen.»
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