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Vidraeduslit hja Lesknafélagi Islands
0g Islenskri erféagreiningu

PANN 11. AGUST SIDASTLIPINN SENDU PEIR Sigurbjorn
Sveinsson formadur Lzknafélags Islands og Kari
Stefénsson forstjori Islenskrar erfdagreiningar fra sér
svohljédandi yfirlysingu:

,,Hinn 8. pessa manadar lauk vidredum peim, sem
stadid hafa undanfarna manudi milli Islenskrar
erfoagreiningar (IE) og Lzknafélags Islands (L)
um sameiginlegan skilning 4 pvi, hvernig virda
megi sjalfsakvordunarrétt einstaklinga, pegar
notadar eru heilsufarsupplysingar vid visinda-
rannsoknir svo sem vio gerd midlaegs gagnagrunns
4 heilbrigdissvidi. Vidredur pessar hafa verid
efnislegar og malefnalegar og sameiginlegur
skilningur nddst um ymsa efnispatti malsins.

Pétt vidredur pessar hafi ekki leitt til sameigin-
legrar nidurstodu, er pad einlegur vilji beggja
adilja, a0 sd dgreiningur, sem enn er fyrir hendi,
verdi leystur.

Fra pvi yfirlysingin var birt hafa fjolmidlar fjallad
nokkud um malid. Forsvarsmenn IE hafa lagt aherslu
4 a0 beir telji ad vidredunum verdi haldid dfram
sioar. Af hélfu Laeknafélagsins hefur verid itrekad ad
um vidreduslit var ad reda. Laknabladio fékk Sigur-
bjorn Sveinsson, formann LI, { vidtal af pessu tilefni.
I sidasta tolubladi Laknabladsins, (7-8/2000) birtist
bréf sem Sigurbjorn sendi 6llum félogum 1 L 20. jini
sioastlidinn. Par rekur hann stodu madlsins & peirri
stundu. Upphaf vidrednanna var pad ad Kristjdn
Erlendsson lzeknir [E hafdi samband vid Sigurbjorn
til ad kanna moguleika 4 pvi ad fulltriar LI og IE
settust saman og reyndu a0 finna sameiginlega lausn
4 helsta dgreiningsmadli pessara adila, sjalfsakvoro-
unarrétti sjiklinga. Vioredur par sem nu hafa siglt {
strand foru af stad i framhaldi af pessum umleitun-
um. Fyrsta spurningin sem Sigurbjorn svaradi var
hverjar ventingarnar hefdu verid pegar sest var ad
samningaboroi.

,» Vi0 hofoum audvitad miklar ventingar er vid
héfum vidredurnar. Vid hofoum, { kjolfar pess ad
Islensk erfdagreining fékk leyfi til ad setja saman
midlegan gagnagrunn, itrekad ad leita bari sam-
pykkis einstaklinga fyrir flutningi upplysinga um pa {
grunninn. Pegar sa flotur kom upp ad fulltriar IE
veru tilbinir ad reda 4 hvern hatt vid getum virt
sjalfsakvordunarrétt sjiklinga voknudu vonir um ad
pad veri virkilega einhver ljéstyra { malinu. Pad er {
rauninni stért mal ad Islensk erfdagreining féllst 4 ad
leita eftir sampykki sjtiklings. Agreiningurinn snerist
hins vegar um pad hvernig sampykkid @tti ad virka.*
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Pao hefur verio langt a milli ykkar?

,,Ja, sérstaklega 1 byrjun. Leknafélagido vard ad
breyta skodunum sinum 4 ymsu med pad fyrir augum
ad parna voru tveir adilar med Olikar skodanir ad
talast vid. Upphafleg krafa okkar var su ad fjallad
veri sérstaklega um hinn midlega gagnagrunn 4
heilbrigdissvidi. Vid féllumst 4 a0 reda malid 4
breidum grunni, ekki ut fra sértaekri lausn fyrir
midlaegan gagnagrunn 4 heilbrigdissvidi. I 60ru lagi
toludum viod ekki um upplyst sampykki sjiklings eins
og { upphafi, par sem um 6dru visi sampykki er ad
reda en vid erum von. Sjuklingar eru { raun ad gefa
leyfi til fleiri en einnar rannséknar og ef til vill ferslu
i fleiri en einn grunn. I pridja lagi féllumst vid 4 ad
sérleyfishafinn hefdi adlogunartima, par sem hann
hefdi adgang ad ollum upplysingum. Pessi hugmynd
byggdist 4 peirri yfirlysingu af halfu IE ad hzgt sé ad
préa adferdir til ad eyda upplysingum dr grunninum.
Pad var alveg nyr flotur 4 malinu.*

Var gert rdo fyrir ad pessar vioreour geetu jafnvel
leitt til pess a0 adilar kemu sér saman um ad fara
fram a pao vio loggjafann ad gerdar yrou einhverjar
lagabreytingar?

»Pad er skodun adalfundar Laknafélagsins ad
breyta beri pessum 16gum, pau séu gollud. Vid tékum
hins vegar upp vioradur 1 1jési pess ad stjornmala-
oflin sem rdda landinu hafa ekki fengist til ad [ja mals
4 pvi a0 16gunum yroi breytt. Nesta tilraun okkar til
a0 koma madlinu { einhvern vidunandi farveg, var ad
tala vid pann sem hefur leyfio til ad setja grunninn
saman. Pad merkir ekki a0 vid settumst vio 16gin. Og
pad er alveg skyrt af okkar hélfu, ad ef Leknafélagiod
féllist 4 einhverja lausn af pvi tagi sem pessar
vidredur budu upp 4, myndi pad engu ad sidur halda
4fram a0 halda uppi gagnryni 4 16gin. Pau batna ekki
pott  gert sé samkomulag vido sérleyfishafa.
Heilbrigdisrdduneytinu er medal annars kunn pessi
afstada félagsins. Vid gerOum okkur hins vegar
fyllilega grein fyrir ad fulltrdar Islenskrar
erfdagreiningar myndu ekki taka patt i pessum
vidredum til pess ad gerdi yroi sameiginleg tillaga ad
lagabreytingu.*

Voru petta itarlegar vioreeoum?

,» 11l a0 byrja med 16gdum vid mikla vinnu { per,
hofoum med okkur 16gfreding og undirbjuggum
fundina vel. Vidredufundirnir sjélfir skiludu ekki svo
miklu { fyrstu. Vio féru af stad i febrdar, {
marsmanudi gerdist 1itid par til vid Kari Stefdnsson
hittumst og sammeltumst um ad minnka hépinn. Vid
dkvadum ad f4 med okkur vidraeduadila sem yrou
eins og nokkurs konar hjoénabandsradgjafar. Pad
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voru eir Vilhjdlmur Arnason préfessor og Sigurdur
GuOmundsson landleknir. Peirra innlegg var mjog
gagnlegt, pa kom hreyfing 4 médlin og framfarirnar
mestar. En um leid vard stadan ad morgu leyti
opagileg. Eg 14 undir dkvedinni gagnryni sem ymsir
adilar innan Laknafélagsins [étu 1 [jos. Of langt potti
gengid og of mikid slegid af. Arangur pessara
vidreodna birtist 1 plaggi, dagsettu 25. mai 2000, sem
ég tok saman og lagdi fyrir stjorn Laknafélagisins.
Stjérnin heimiladi mér ad halda dfram 4 peim nétum
sem par er rakid. Eg lit svo 4 ad petta plagg sé ordid
opinbert nina, enda er ekkert leyndarmal { pvi {
sjdlfu sér. Pad var sent 6llum adalfundarfulltrium
fyrir fundinn nu { 4gdst. Hins vegar segir petta plagg
ekkert um hvad menn eru sammadla um og um hvad
er agreiningur. Pegar pad var tekid saman stédu
vidredurnar enn. Petta var mitt persénulega plagg {
peim.“

Hvao var pad helst sem olli vioreeouslitunum?

,»Stjorn Leknafélagsins tok pa dkvordun 4 fundi
sinum pann 8. 4gust ad slita vioredunum. Vid toldum
pad alveg naudsynlegt pegar vid sdum ad kjarnaatrioi
voru Oleyst vardandi sampykkid og litid hafoi
mjakast. Stundum skilar pad minni 4rangri ad hjakka
i sama farinu en ad leyfa hlutunum a0 gerjast. Pvi
toldum vi0 farselast a0 slita vioredunum til pess ad
allir fengju a0 vita hver stadan veri, medal annars
me0 tilliti til pess ad adalfundur Laknafélagsins var
framundan. En eins og yfirlysingin ber med sér féru
vioredurnar fram {1 fullri vinsemd og voru
madlefnalegar. Petta var ekki skotgrafahernadur.
Vinnan mun liggja fyrir ef menn fara ad tala saman
aftur. Hins vegar er stadan sd ndna ad allt er uppi 4
bordinu. Par med tokum vid einnig vissa dhaettu. Pad
er allt lagt undir pegar menn slita vidradum.

Islensk erfdagreining leggur mikla aherslu 4 pann
drangur sem ndost hefur. En ef dsteda verdur til ad
tala saman aftur, parf ad f4 einhverja nyja syn, nyjar
hugmyndir og nyja nalgun. [ pvi sambandi er ég ekki
bara a0 tala um gagnadilann heldur bada adila.*

Hvernig sérou fyrir pér a0 samrdoi yroi hdttao ef
vior@our yrou teknar upp d nyjan leik?

»Adalfundur 4 hverjum tima sker Gr um hvada
adferd er notud. Annad hvort fer stjorn
Laknafélagsins bein fyrirmeli frd adalfundi, skyrt
moétada stefnu, afstodu gagnvart vidredum eda
algerlega fritt spil. Stjérnin hlitir fyrirmalum
adalfundar. Vid megum ekki gleyma pvi ad i
umreddum vidrzdum vid Islenska erfdagreiningu
sotti stjornin ekki umbod til adalfundar til ad hefja
par. Pannig ad pad var alltaf [j6st af minni halfu ad ég
yrdi ad fa sampykki adalfundar ef nidurstada fengist.
Petta var métadilanum kunnugt. Ad pvi leyti var {
sjalfu sér allt uppi 4 bordinu, formlega séd, fram ad
adalfundi.

Eg lysi pvi fuslega yfir ad pad voru mér mikil
personuleg vonbrigdi ad ekki skyldi verda sd drangur
sem vid ventum. Eg hefdi viljad getad farid med
eitthvad sem menn gztu unad vid til adalfundarins.
En pad verdur ad taka pvi eins og pad liggur fyrir. Eg
er { pessu starfi og held pvi dfram eins og mér er falid
a0 rakja pad.*

Viobrogoin vio vioreOunum hafa verio a ymsa
lund, er pao ekki rétt?

»Allt sem ég hef gert hefur verid 1 samrami vid
dkvardanir stjérnar Leeknafélagsins og med studningi
hennar. Eg hef vissulega satt gagnryni margra fyrir
a0 taka patt { pessum vidradum. En ég tel pad skyldu
mina sem formanns Laknafélagsins ad reyna ad na
nidurstoou sem menn geta lifad med. Ef ég veari ekki

,, Vio gerum okkar grein
fyrir pvi ao framlag
Leeknafélagsins geti haft
alpjoolega skirskotun og
pyoingu fyrir alpjéolega
rannséknarsamfélagio, “
segir Sigurbjorn Sveinsson
formaour Leeknafélags
Islands.

LEKNABLADPID 2000/86 609



UMRADA & FRETTIR / VIDPRABPUR LI & [E

i pessari stodu veri ég kannski 1 1idi med haukunum {
Laknafélaginu, pvi peir fyrirfinnast sem vilja ekkert
samkomulag.

Vid hofum fengid mikinn studning og skilning
alpj6dasamtaka lekna en jafnframt hvatningu um ad
gefa ekkert eftir hvad vardar ,,prinsippmal .

Fylgist alpjooa leknasamfélagio ekki grannt med
pvi sem gerist hér?

,»JU, vi0 hofum alltaf lagt dherslu 4 a0 ef gert yroi
samkomulag um pessi mal, pyrfti pad ad hafa glugga
til alpjodlegra sampykkta sem kynnu ad vera gerdar.
Pad 4 ekki sist vid um leidbeiningar og sampykktir
Alpjédafélags lekna. Hvergi annars stadar { heim-
inum er verid a0 gera eitthvad sambarilegt, pott reynt

hafi veri0 a0 telja okkur trd um hid gagnsteda. Vio ger-
um okkur grein fyrir pvi ad framlag Laknafélagsins geti
haft alpjodlega skirskotun og pydingu fyrir alpjédlega
rannsOknarsamfélagio.

Laknafélagio verdur hins vegar ad lita til pess a0 pad
er undir 16gum sem pad hefur vanpdknun 4, vill ekki
hvetja til 1ogbrota, heldur uppi gagnryni 4 16gin en
reynir ad nd samkomulagi pannig a0 leknar geti unad {
starfi.”

25 dguist 2000
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Yfirlysing
_Leeknafélags Islands og
Islenskrar erfdagreiningar

Statement

On August 8th of this month were concluded
talks that have been ongoing in the past months
between Decode Genetics (DG) and the Icelandic
Medical Association (IMA) concerning a consensus
of how it may be possible to respect the individual's
right to self determination, when health information
is used for scientific research, such as in the creation
of the Icelandic Health Sector Database (IHD).
These talks have covered the content and been to
the point and a joint understanding has been
reached on various parts of the matter.

Even though the talks have not yielded a joint
conclusion, it is the sincere wish of both parties that
the remaining disagreement will be solved.

Kopavogur, August 11th 2000.

Kari Stefansson, on behalf of deCode, genetics
Sigurbjorn Sveinsson, on behalf of the IMA

byt af loggiltum skjalapyoanda.

Ensk utgafa yfirlysingar Li og IE ,
send ut af Islenskri erfdagreiningu

Update on Decode's Discussions with the Icelandic Medical
Association

REYKIJAVIK, Iceland, Aug. 11 /PRNewswire/ -- deCODE genetics
(Nasdaq: DCGN; Easdaq) and the Icelandic Medical Association
(IMA) today issued the following joint statement:

On August 8th, deCODE genetics, Inc. and the Icelandic Medical
Association (IMA) concluded a round of discussions that have been
ongoing for the past several months focused on developing a consensus
on how to protect individuals' right to self-determination when
healthcare information is being used for medical research, such as for
the Icelandic Health Sector Database (IHD).

The discussions have been both positive and productive, and a
consensus has been reached on many aspects of this important issue.

Although a final conclusion has not yet been reached, both parties
remain committed to resolving any remaining differences.

Kopavogur, Iceland, August 11, 2000,

s/ s/
Kari Stefansson Sigurbjorn Sveinsson
CEOQO, deCODE genetics Chairman, IMA

/CONTACT: Arni Sigurjonsson of deCODE genetics, +354-570-
1900, arni@decode.is; or Ernie Knewitz of Noonan-Russo
Communications, +212-696-4455, ext. 204,
ernie.knewitz@noonanrusso.com, for deCODE genetics/

Heimild: PR NEWSWIRE
08/14/00

610 LEKNABLADPID 2000/86




