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Er gagnagrunnurinn taeki til
visindaidkana eoda fjarglesfra?

NU PEGAR HEILBRIGDISRADHERRANN A ISLANDI hef-
ur slegid smidshoggid 4 gagnagrunnsmalid med pvi
a0 veita fyrirtekinu deCode Genetics starfsleyfi til ad
bua til, og um leid einkaleyfi til ad nota, islenskan
gagnagrunn & heilbrigdissvidi { 12 &r, er timabart ad
skoda 4 hvada stigi umraedan er um petta einstaka
madl bxoi hérlendis og erlendis. Hafa menn einfald-
lega gefist upp vid ad hamla gegn pessari einstedu
préun eda eru menn sattir svo peir eru reidubunir til
a0 dansa eftir pipu rdduneytisins, sem svo dansar eftir
pipu deCode, sem svo dansar eftir pipum einhverra
fyrirteekja uti 1 bldmanum? Hvar er hid sjalfstzda
(genetiska) Islendingsedli? Nu begar er biid ad
hanna sjikraskrar sem eiga ad falla inn { kerfi gagna-
grunnsins. Pessar sjikraskrdr eru merkilegar fyrir
pad ad sjukraskra er ekki lengur saga sjiks einstak-
lings og sjukdéma hans heldur stadlad skjal sem mio-
ar a0 pvi a0 falla inn { kerfi sem nota 4 til ad vinna ut
dr soluhzfa framleidsluvéru. Ennpéd vita menn ad
visu ekki alveg um samsetningu og innihald vorunnar
en pad verdur eins og onnur soluvara lagad eftir
porfum kaupendanna hvort sem pad eru lyfjafirmu
eda tryggingafélog. Peir sem leggja til hraefnio verda
ekki spurdir rada.

En vi0 skulum skoda hvernig pessi nidurstada
fellur a0 skodunum peirra sem hallast ad pvi ad
dkveonar sidareglur eigi ad gilda um vidskipti sem
fela 1 sér verslun med og rannséknir & mannlegum
eiginleikum.

Nylega barst mér i hendur grein eftir Valanne
L. MacGyvers en htn er adstodarprofessor 1 sdl-
fredi vid hédskélann i Sudvestur-Louisiana {
Bandarikjunum en jafnframt formadur visinda-
sidanefndar sama héskola (1). Grein pessi fjallar
um togstreituna milli krafna visindanna og mann-
réttinda einstaklingsins og er kynning & visinda-
siofredi fyrir nystidenta, einkum vardandi rann-
sOknir 8 monnum. Litum adeins { greinina:

»Hverjar eru krofur visinda? Visindum hefur
verid lyst sem adferd til ad kynnast, bua til og meta
nyjar hugmyndir um raunveruleikann. Petta grein-
ir visindi fra 60rum adferdum til ad afla pekking-
ar, par 4 medal fastheldni (telja pad sannleika sem
vi0 hofum heyrt négu oft), myndugleika (trd 4
sannleiksgildi orda Dpeirra sem hafa vold eda
ahrif), rokhyggja (ad finna sannleikann med pvi
a0 beita adleidslu- eda afleidslu-rokfraeoi) og heil-
brigd skynsemi (innsyn i sannleikann byggd 4 eig-
in skynjun og reynslu af umheiminum). Alfred
North Whitehead, sem er visindaheimspekingur,
sagdi a0 hin visindalega adferd sameinadi og fag-
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adi tvaer adferoir til pekkingaroflunar: vit og heil-
brigda skynsemi.“ Sidar { greininni segir ad pott
visindi séu adferd til ad 60last pekkingu pa séu
pau 6lik annarri pekkingarleit { pvi ad vid finnum
aldrei sannleikann. I visindum séu nidurstodur
adeins ,,nugildandi besta mat & sannleikanum par
til fengnar eru frekari upplysingar .

MacGyvers vitnar i Nobelsverdlaunahafann {
edlisfraedi, Isidor I. Rabi sem segir: ,,Visindin
vinna samkvemt peirri trd ad pekking sé g6 og
vanpekking sé eitthvad til ad sigrast 4. Pad er ekki
hegt ad sanna pessa tri rokfredilega, petta er
tri“. En eru siofredileg takmork fyrir uppgodtvun-
um? Eru pau takmork innbyggd { visindalega
pekkingarleit? Pau eru pad ad vissu marki. Illa
honnud rannsékn gefur ekki nothafar upplysing-
ar. Flestir visindamenn vita ad illa honnud rann-
sokn 4 steini felur ekki 1 sér sidfraedileg vandamal
en illa honnud rannsékn 4 mannsauganu getur
verid 6sidleg vegna bess eins a0 hun sdar tima
patttakenda { rannsékninni jafnvel p6 hin skadi
pé ekki 4 annan hatt. Pad er naudsynlegt ad vis-
indi sem fast vi0 rannsoknir 4 f6lki gefi marktakar
upplysingar. Vel hannadar rannséknir eru ekki
endilega sidlegar. Ef vel skipulogd, vandlega gero,
rannsOkn brytur rétt & pvi f6lki sem tekur patt {
henni er han ekki sidleg og visindamadurinn tekur
4 sig 4abyrgd gagnvart visindasamfélaginu, borg-
urunum og légunum.*

Hofundur nefnir svo nokkur demi um brot 4
mannréttindum { visindaskyni allt fra Pyskalandi
nasismans upp ur 1935 til Bandarikjanna 1972. Um
upplyst sampykki segir professor MacGyvers:
»Rétturinn til sjalfsdkvordunar felur { sér naudsyn
4 upplystu sampykki sem gerir rdd fyrir temandi
skyringu 4 rannsokn. Pad verour ad kynna upplys-
ingarnar pannig a0 patttakandinn geti tekid rok-
rétta, upplysta dkvoroun um pad hvort hann vill
vera med. Upplyst sampykki er midstett { sér-
hverju skjali sem tengist rannsoknum 4 monnum.
Pad verdur ad vera 1jést ad um sjélfviljuga akvoro-
un sé ad reda. Patttakendur { rannséknum verda
a0 skilja ad peir geta ekki adeins neitad patttoku
(an pess ad eiga 4 hzttu dsakanir eda fordéma)
heldur einnig a0 peir geti alltaf dregio sig ut ur
rannsékninni 4n skyringa eda spurninga“. Petta
hefur gengid illa hja einstaklingum sem viljad hafa
draga sig 1t tr ranns6kn Islenskrar erfdagreiningar
a meenusiggi (2). ,,Fyrstu reglur um siofraedi i lekn-
ingarannséknum urdu til { framhaldi af réttarhold-
unum { Niirnberg yfir 20 leknum og visindaménn-



um nasista. Verjendur peirra héldu pvi fram ad
rannsOknirnar vaeru réttletanlegar vegna pess ad
arangur peirra keemi pjodfélaginu til goda og ekki
hefdi verid hagt ad nd honum 4 annan hatt.”

Roksemdaferslan hljémar kunnuglega, en petta
verdur 14ti0 nagja af beinum tilvitnunum { grein
professors MacGyvers.

En litum 4 préunina sidan gagnagrunnslogin
voru sampykkt { desember 1998.

Eftir setningu laganna skrifadi dr. Wolfgang
Edelstein vid Max Planck stofnunina { Pyskalandi
athugasemdir vi0 pau og adferdafradina vid setn-
ingu peirra, sem ekki hafa verid birtar fyrr (3). Par
segir medal annars: Ljost er ad leynisamkomulag
var um viOskiptahagsmuni visindaathafnamanns-
ins sem folst 1 pvi ad semja 16g sem var xtlad ad
pjéna einkahagsmunum. Um upplyst sampykki:
augljést er a0 frumvarpio veitir ekki pa vernd sem
almennt er grundvollur ad sidlegum rannséknum
4 monnum. Sidan radir hofundur um vantanleg
4hrif gagnagrunnslaganna & mannréttindi, visinda-
frelsi og fleira. Um dulkédunina segir hann medal
annars: Mér virdist augljost a0 hvad sem lidur var-
udarrddstofunum og opinberum yfirlysingum um
hid gagnsteda verdi alltaf hagt ad pekkja einstak-
linga { grunninum og hann lysir dhyggjum sinum tt
af ,,storu adilunum® sem i framtidinni kunna aod fa
adgang ad grunnunum, svo sem tryggingafélogum,
atvinnurekendum og jafnvel umbodsfyrirtekjum
opinberra adila. Sidan varar dr. Edelstein vid
4hrifum laganna 4 visindafrelsi og fleira.

En hvad hefur gerst sidan petta var skrifad?
Hafa einhverjir pessara dgalla laganna verio lag-
ferdir? Eru 16gin 4sattanlegri nd en pegar pau
voru sampykkt { desember 1998?

I erindi sem Mike Fortun hélt 4 pingi banda-
riska mannfredingafélagsins { Chicago i névember
1999 (4) gerdi hann gédlatlegt grin ad okkur Is-
lendingum. Hann rakti par sdgu gagnagrunns-
maélsins og gerdi medal annars grein fyrir tengslum
og skiptum Kéra Stefdnssonar vi0 islensk stjérn-
vold og sagdi: ,NauOdsynlegt er ad muna ad
deCode hefur takmarkalausan adgang a0 embatt-
ismonnum fislensku rikisstjérnarinnar, embattis-
monnum stjérnar sem formlega 4 og mun nota
gagnagrunninn sem hin 4 formlega ad styra. Og
rikisstjérn sem gegnum rikisbanka er sjalf stor
medeigandi { deCode Genetics.*

I Ugeskrift for leeger 3. jantar 2000 skrifar dr.
Povl Riis medal annars (5): ,,Med pvi ad athenda
einkafyrirteki radstofunarrétt 4 islenska gagna-
grunninum og med pvi ad gefa tilvonandi leyfis-
hafa rétt til ad meta hvort adrir rannséknarh6par
geti 6gnad hagsmunum leyfishafans er buinn til
einokunarréttur, pad er a0 segja greinileg skero-
ing 4 rannsoknafrelsi. Fullyrdingar um ad pad atli
menn ad fordast eru léttvaegar, pegar texti laganna
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er skodadur.”“ Ennfremur segir dr. Riis: ,,Hvaod er
hegt ad lera af pessu méli hingad til? Pad er ad
magnid af nyjum upplysingum sem tolvufradin,
DNA kedjutekni og kortlagning erfdamengisins
er nd ordid svo mikid og oyfirsjdanlegt bedi fyrir
marga sérfredinga og flesta almenna borgara, ad
vonirnar um nyjar hdskoélastodur, miklar tekjur
fyrir pjédir dr pessari uppsprettu dsamt ruglingi
milli erfOafraedi og ®ttfredi gefa markadsoflunum
lausan tauminn. Hugsanlega adeins um tima en
samt er petta viovorun til hinna Nordurlandanna
um ad pad getur verio orlagarikt ad sofa 4 verdin-
um.*

Olafur Hannibalsson segir 11. jandar 2000 { grein
i Morgunbladinu (6) me fyrirsdgninani ,,Einkaleyfi
dgna visindunum og seinka laekningu sjikdéma“ en
greinin er lausleg pyding og endursdgn 4 grein ur
timaritinu Guardian Weekly 23.-29. desember 1999
en par er fjallad um gulledid kringum rannsoknir &
erfoasjikdémum og sérlega einkaleyfi:

,»Nidurstadan verdur su ad einkaleyfi 4 pekk-
ingu um erfdasjukdoma geti verid og séu nud pegar
notud til fjarkdgunar 4 samfélaginu, einkum sjik-
lingum og heilbrigdiskerfi.”

I Reykjavikurbréfi Morgunbladsins fra 16. jan-
tiar 2000 (7) segir: ,,Hvernig méa pad vera ad Is-
lensk erfdagreining sé¢ ad verda jafnvel tvofalt
verdmetara fyrirtzki en Eimskipafélag Islands
pétt fyrrnefnda fyrirtekid hafi ekki starfad nema {
orfa ar og sé hvorki a0 skila peim drangri i rann-
sOknarstarfi né afkomu sem stefnt var ad og buiast
ma vid. Hvort er petta verOmat raunsei eda rugl?“
Pannig spyr Morgunbladid.

Ross Anderson hefur starfad fyrir Leknafélag
Islands nénast fra upphafi gagnagrunnsmalsins.
Hann hefur skodad alit Admiral, breska tolvu-
fyrirteekisins sem Tolvunefnd rédi til ad meta alit
nefndarinnar um starfhefni gagnagrunnsins.

Hann segir medal annars { byrjun dlits sins um
alit fyrirtzekisins (8):

»Svo virdist sem i skjalinu sé horft framhja
tveimur grundvallarvandamdlum:
a0 peir adilar sem verja verdur einkalif sjiklinganna

gegn eru starfandi handhafi einkaleyfisins, endan-

legir notendur, peir sem préudu kerfid og sd sem
ber dbyrgd 4 matinu; og
a0 hvernig sem 4 pad er litid er pad sami adilinn

(Decode).«

Anderson segir svo i lok dlitsins: ,,Eg lit svo 4
ad mat eftir pessum Oryggismorkum mundi varla
vera traustvekjandi og veri pvi litils virdi. Tolvu-
nefnd @®tti pvi ad rdda sér adra rddgjafa, med vio-
unandi kunnattu, og byrja upp 4 nytt.”

I pessu tilefni er rétt ad minna 4 6nnur 16g sem
verid hafa { almennri umradu um langt skeid og
bera pau saman vid gagnagrunnslogin en pad eru
16gin um fiskveidistjérnun.

Nii pegar er biiid
ad hanna
sjtikraskrdr sem
eiga ad falla inn {
kerfi gagna-
grunnsins. Pessar
sjtikraskrdr eru
merkilegar fyrir
pad ad sjiikraskrd
er ekki lengur saga
syiiks einstaklings
0g syiikdoma hans
heldur stadlad
skjal sem midar ad
pviad falla inn 7
kerfi sem nota d til
ad vinna it #r
solubcefa

[framleidsluvira.
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SMASJAIN

islensk erféagreining
faer leyfi til rekstrar a
midlaegum gagnagrunni

B LAUGARDAGINN 22. JANUAR af-
henti Ingibjorg Pdlmadottir heil-
brigdisrddherra Kdéra Stefdnssyni
forstjéra Islenskrar erfdagreiningar
ehf. rekstrarleyfi til gerdar og starf-
rekslu gagnagrunns 4 heilbrigdis-
svidi { 12 ar. Vi0 pad taekifaeri sagdi
Kéri a0 ni myndu hefjast samn-
ingavioradur fyrirtekisins vio heil-
brigodisstéttir og vonadist hann til
ad par yrou komnar 4 pad gédan
rekspdl innan nokkurra manada ad
hegt yroi hefjast handa vid gerd
gagnagrunnsins. Pess méd geta ad
fyrir rekstrarleyfid greidir Islensk
erfoagreining 70 milljonir kréna 4
ari auk hlutdeildar { hagnadi sem
verour po aldrei meiri en 70 millj-
Onir.

Rekstrarleyfio er mikid ad voxt-
um, einar 800 bladsidur pegar allt
er talid. I pvi er medal annars ad
finna lysingar & peim upplysingum
sem flytja md { grunninn og orygg-
iskerfinu sem vidhaft verdur vid
dulkédun upplysinga. Engin leid er
ad birta petta efni hér i bladinu en
benda ma 4 ad Morgunbladid birtir
steerstan hluta pessara upplysinga {
vefttgafu sinni sem ndlgast ma um
veffangido www.mbl.is

I dtvarpsfréttum var haft eftir
Sigurbirni Sveinssyni formanni LI
ad engin asteda veri fyrir lekna-
samtokin a0 endurskoda afstodu
sina til gagnagrunnsins a0 rekstrar-
leyfinu utgefnu. Ekkert tillit hefoi
verio tekid til gagnryni lekna eda
annarra 4 login um gagnagrunn vio
gerd rekstrarleyfisins.

Einnig kom fram 1 fréttum ad nd
metti buast vid 16gséknum & hend-
ur raduneytinu vegna rekstrarleyf-
isins. Samtokin Mannvernd vilja
lata reyna 4 pad fyrir domstolum
hvort pad standist dkvadi stjérnar-
skrar um friohelgi einkalifsins og
alpjodlega samninga sem islenska
rikid hefur undirritad.
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Kvétalogin voru 4 sinn hatt neydarlog
og pvi voru 4 peim gallar sem hagt hefoi
veri0 ad laga ef megingallarnir hefou ekki
verid pess edlis a0 mogulegt var ad leyfi
til nytingar fiskistofnanna sofnudust 4 faar
hendur. Strax maétti sjd vid pessum ann-
marka og lagfera hann, en 40ur en hugad
var ad pvi hofou fjarmagnsoflin notfaert
sér gallana { grédaskyni og pvi hafa allar
tilraunir til leioréttinga 4 megingalla lag-
anna dregist 4 langinn og ad sjalfsogou
verja kvodtaeigendurnir hann med kjafti
og klém. Ef vid berum petta saman vid
gagnagrunnslogin, sem eins og kvotalogin
brjéta { baga vid mannréttindadkvaedi
stjérnarskrarinnar, er munurinn sd a0 pad
14 ekkert 4 ad setja gagnagrunnslogin,
hvad ba ad flyta peim. I stad pess hefou
menn att ad hugsa sinn gang og ganga fra
logum um mannréttindi og sérlega ad
lagfeera 16gin um réttindi sjiklinga 1 pad
horf ad peirra réttindi vaeru tryggd badi
gagnvart rikisvaldinu og einkafyrirtaekj-
um.

Gagnagrunnslogin voru sett med hags-
muni grodafyrirtekis ad leidarljési og pad
samremist ekki hagsmunum pess a0 lag-
feera versta gallann sem er sd ad hagt er
ad setja sjukraskyrslur einstaklinga inn {
grunninn an upplysts sampykkis. Pad er
brot 4 mannréttindum og auk pess 4 jafn-
réttisdkvadum stjérnarskrarinnar pvi 16g-
in mismuna peim sem geta borid hond
fyrir hofud sér (sagt sig dr grunninum) og
hinum sem eru til pess vanmaéttugir af ein-
hverjum orsokum. En fyrirtekid mun
verja mannréttindabrotin med kjafti og
kléom.

Vonum seinna hafa malaferli risi0 at af
kvétalogunum, sem nd eru 1 uppndmi. Na
pegar eru maélaferli vegna gagnagrunns-
laganna 1 uppsiglingu og peim mun fjolga
pegar & reynir. Leknar ®ttu ad gefa pvi
gaum, ad pegar og ef peir fera trinadar-
upplysingar sjiklinga inn { gagnagrunninn
eru peir a0 taka 4 sig, ekki adeins sidferoi-
lega heldur einnig lagalega dbyrgd.

Heimildir

1. MacGyvers VL. Value. The University of Southern
Louisiana 1999.

2. Obirt skjol um vidskipti manusiggssjiklings vid
Islenska erfoagreiningu.

3. Edelstein W. Max Planck Institute for Human De-
velopment. Obirt grein.

4. Fortun M. Iceland Cometh to Commercial Geno-
mics: From the Individual as Biomass to the Nation
as Database. Obirt erindi.

5. Riis P. Biobanker som salgsvarer. Ugeskr leger
2000; 162: 102.

6. Hannibalsson O. Morgunbladid 11. jandar 2000:
34.

7. Reykjavikurbréf. Morgunbladio 16. jandar 2000:
33

8. Anderson R. Comments on the Security Targets
for the Icelandic Health Database. Obirt alit.



