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Er ogn af erfoateekninni®?

GUDFREPINGURINN IVAN ILLICH HELT HER FYRR 4
drum uppi hardri gagnryni 4 pad, sem hann nefndi
.;medicalization of life“. Hann stadhafoi, a0 lekna-
stéttin veri ordin meirihdttar 6gnun vid heilbrigdi
manna og ad { idnrikjunum hafi leknisfredin yfir-
tekio lif peirra og hann alh2{di, ad lausnin veeri ad fa
folkinu aftur yfirrdd yfir heilsu sinni, sem leknarnir
hafi fra pvi tekido (1). Ofstekisfull gagnryni hans
missti marks, vegna pess ad hann virtist annars vegar
alveg horfa fram hja pvi, ad félk leitar til laekna,
vegna pess a0 pvi er einhver sd vandi 4 hondum, sem
pad telur, ad laeknirinn geti leyst og hins vegar pvi, ad
sjuklingur getur rofid sambandid vid lekni sinn,
pegar honum bydur svo vid ad horfa. Vid skulum
hins vegar ekki yppta 6xlum og lata eins og allt leiki {
lyndi. Vid megum vera pess minnug, ad { skrifum
[llich birtist margt af pvi sem almenningi finnst aflaga
fara 1 heilbrigdiskerfinu.

Franski heimspekingurinn og laeknirinn Georges
Canguilhem segir nitimameinafredina adeins vera
a0 byrja a0 taka mi0 af pvi, ad sjiklegt dstand sé ekki
adeins malanlegt fravik fra lifedlisfredilegu dstandi,
heldur sé pad eitthvad allt annad og meira (2).

Canguilhem hefir bad eftir landa sinum,
skurdlekninum René Leriche, ad heilbrigdi sé lif,
sem lifad er vid pogn lifferanna og gagnstett pvi sé
sjikdémur, pad sem ami ad { lifi og starfi og umfram
allt pad sem veldur monnum pjéningu. Leriche benti
4 pad, a0 pogn lifferanna jafngildi ekki naudsynlega
bvi, ad enginn sé sjukdémurinn. Starfsbilun og adrar
raskanir geti oft dulizt lengi og vid gjoldum pannig
peirrar gnagdar vefja, sem er { 6llum lifferum. Vid
bium yfir miklu meiri lungnavef en parf fyrir
ondunina og nyrun geta seytt firnum af efnum, sem
likaminn parf a0 losna vio.

Nidurstada Leriche vard s, ad viljum vid
skilgreina sjikdém, neydumst vi0 til ad gera hann
6mannlegan og pad sem verra er, ad ,,i sjtkdomi er
pad mannveran sem minnstu mali skiptir, pegar allt
kemur til alls.“ Pannig verdi pad ekki sdrsauki eda
starfshomlun eda félagsleg veila, sem dkvarda ad
madur er sjukur, heldur liferafredilegar breytingar
og lifedlisfredilegar truflanir (3). Samkvamt pessu
visindahorfi, pa telst mannvera sjuk pegar hegdun
hennar eda nidurstodur préfana vikja fra pvi, sem
telst vera edlilegt.

Vidhorfsmunur i visindum og taekni

Med tilkomu erfoatekninnar hafa opnast nyjar
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viddir { leknisfredinni. Visindamonnum hefir pegar
tekizt ad rdda { milli dtta og nfu tfundu hluta
genamengisins og gert er r4d fyrir pvi, ad lokid verdi
vid a0 leidrétta villur 4rid 2003.

Sioferdisviohorf { visindum audkennast umfram
anna0 af prennu:

Fyrsta meginreglan er um algildi. { pvi felst, ad allt
framlag visindanna skuli metid med hlidsjon af pvi,
ad hve miklu leyti pad eykur vid pekkinguna og ad
allt pad sem fram er fart sem nyr sannleikur, skal
fullnegja fyrirfram dkveOnum skilmerkjum. A0-
ferdir og drangur skulu pvi kunngerd, medal annars
til pess ad hagt sé¢ ad endurtaka kannanir og
sannreyna pear. Petta hafa peir virt, sem hleyptu af
stad skipulegri konnun genamengisins, The Human
Genome Project og drangurinn hefir pvi verid birtur
jafn 60um. I meginreglunni felst einnig, ad visindin
gilda fyrir alla menn, eins og Louis Pasteur ordadi a
eftirfarandi hatt: Vitringurinn 4 fodurland, visindin
ekki (4).

Onnur meginreglan er um skipulegar efasemdir.
N er gjarnan rett um genamengid sem Bok lifsins.
Hun hefir synt sig ad vera &0i stor { snidum: Mengid
hefir um pad bil prji pusund milljén samstedur
nukle6tid-basa (Adenin-Tymin, Cytdsin-Guanin).
Ef vi0 nu tekjum adeins fyrsta stafinn dr hverju nafni
(A, T, G, C), hefoum vid um sex pusund milljén
bokstafi til umrdada. Med 6000 takn a sidu, 500 siour {
hverju bindi, pyrftum vid 2000 bindi. A0 sjalfsogou
yrdi prentad 4 gédan pappir og vandad til bandsins,
pannig ad hvert bindi yroi um fjogurra sentimetra
bykkt. Staflinn nadi pd frd dyrahellu upp fyrir turn
Hallgrimskirkju. Gert er r40 fyrir ad { genamenginu
séu milli 80 000 og 100 000 erfdastofnar. Af peim
genum pekkjum vid adeins litinn hluta og vert er ad
hafa { huga, a0 vi0 hofum adeins nylega lert stafrof
erfdanna og ad visindamennirnir eru rétt ad verda
semilega stautferir. Genin eru ekki nema brot af
genamenginu og milli peirra eru milljonir ntikle6tioa,
sem enginn veit hvada pydingu geta haft. Ymsir hafa
slegid pvi fostu, ad utan genanna sé ekkert nema
skran (e. junk), en medan pessi svadi hafa ekki verid
konnuo til hlitar og ekki er allt genamengid komio {
leitirnar, ber a0 taka med mikilli vardd
fullyrdingunum um ad verkinu sé ad verda lokio.

Prioja meginreglan er su, ad visindin eru sameign
alls mannkyns. Hins vegar er takninnar beinlinis
leitad { pvi skyni ad grada 4 henni. Petta vidhorf
kemur vel fram { eftirfarandi tilvitnun:



»Mikilvaegur pattur verkefnisins er langvarandi
hollusta alrikisstjérnarinnar vid ad flytja tekni til
einkaadila. Med bpvi ad uthluta einkafyrirtekjum
teknileyfum og veita fjarmunum til rannsékna 4
nyjum svidum, er verkefnid hvati 4 margbilljéna
dollara liftekniidonad Bandarikjanna ...« (5).

I lok nitjandu aldar var pvi slegid fostu, ad ...
Hugvitsmadur er sd sem hefir fundid eitthvad
verOmeatt. Pad er fortakslaus eign hans. Hann getur
haldid pekkingunni frd almenningi.” (4).

Vid pessari valprong bregdast visindamenn &
ymsa vegu. Peir, sem fyrstir urdu til pess ad einangra
insdlin dr brisi 4rid 1922, neitudu ad fallast 4 pa
tillogu lyfjafyrirtekisins, ad aflad yroi einkaleyfis
fyrir framleiOsluadferdinni. Um midja Oldina var
gerd tilraun til pess ad afla einkaleyfis fyrir
streptomysini, syklalyfi i flokki amindglykosioa,
unnid Ur Streptomyces griseus. Af pvi vard ekki
vegna neikvadra vidbragda visindasamfélagsins.

Einkaleyfi a genamenginu og hlutum bpess?

A okkar timum stendur deilan um pad, hvort
leyfilegt eigi ad vera a0 veita einkaleyfi & hlutum
genamengisins.

Arid 1999 tilkynnti UK. Wellcome Trust dsamt 10
storum lyfjafyrirtekjum, ad sett hefdi verid upp
stofnun, sem ekki verdi rekin { 4g6daskyni, og veri
henni @tlad ad kortleggja um 300 000 afbrigdi, sem
gera einstaklinga mottekilegri fyrir alvarlegum
kliniskum roskunum. Afbrigdin eru dreifd um
genamengi0 og nefnast 4 ensku ,,SNPs* — single
nucleotide polymorphisms® og draga nafn af pvi, ad {
erfdaro0inni munar einu nukleo6tiol, til demis ad
AAGGCTAA verdur ATGGCTAA. Markmidid sé
a0 birta erfdar6dina opinberlega 4 veraldarvefnum
og audvelda pannig adgengi. Jafnframt verdi fengid
einkaleyfi fyrir ollum afbrigdum sem finnast.
Einkarétturinn verdi hins vegar ekki nyttur, pvi
@tlunin sé ad koma 1 veg fyrir ad nokkur geti meinad
60rum adgang ad pessum upplysingum (2).

I Bandarikjunum eru notud fjogur atridi vid mat 4
umséknum um einkaleyfi fyrir notkun 4 hlutum
genamengisins. Umsakjandinn verdur
a) ad syna fram 4 erfdaroOun, sem adrir hafa ekki

pegar bent 4,

b) tilgreina hvad pessi erfdaroo framleioi,

c) taka fram hvernig efnid verkar og hvernig pad
megi nota og

d) gera mogulegt ad pad verdi notad { pvi augnamidi.

Einkaleyfisstofnun Bandarikjanna hefir prju ar til
pess a0 gefa 1t einkaleyfi og { Evrépu er fresturinn
halft annad ar. Vestra gildir leyfio 1 17 4r.

Ekkert verdur sagt um pad hvernig préunin kann
a0 verda, en Ogni hin frjadlsum visindalegum
rannsoknum, verdur mdalid dn efa tekid upp &
alpjodavettvangi. Innan Evrépusambandsins liggur
fyrir tillaga um tilskipun, sem felur { sér meginreglu
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um pad, ad mannslikaminn og hlutar hans {
nattdrulegu dstandi verdi ekki dlitnir uppfinning, sem
haegt sé ad 4 einkaleyfi 4.

Greining og forspa

Pegar er ljost, ad erfOatekninni verdur beitt {
auknum meli vid ad greina og segja fyrir um sjuk-
déma og onnur skyld heilbrigdisvandamadl. Pegar eru
tiltek prof, sem segja fyrir um erfoasjikdoma eda
koma a0 haldi, annad hvort vid a0 bera kennsl 4 pann
er ber tiltekid gen, sem veldur sjikdomi eda vid ad
uppgotva arfbundna hneigd til sjitkdéms eda nemi
fyrir sjatkdémi. Vandinn er hins vegar sd, ad erfitt er
a0 tulka nidurstodur mikils hluta pessara proéfa,
vegna pess ad pau gefa adeins tolfredilegar likur og
hins vegar Ottast menn, ad fai tryggingafélog og
vinnuveitendur greidan adgang ad erfOaupplys-
ingum, verdi peim beitt vid ad utiloka einstaklinga
frd radningu og tryggingum. Jafnvel 40ur en pessi
nyja tekni kom til, mun tfundi hver Bandrikjamadur
pegar hafa verid skrddur oheafur til ad fa tryggingar
(uninsurable).

Clinton forseti gaf i febrdar sidastlionum ut
tilskipun pess efnis, ad ekki megi krefjast eda nota
erfOaupplysingar hja peim sem s&kja um vinnu eda
starfa hja alrikisstofnunum.

Réodherranefnd Evrépurddsins hefir 4 sama hatt
sampykkt tilmeli til adildarrikjanna um erfda-
profanir og erfdaskimun 1 heilbrigdisskyni og par
segir: Vatryggjendur skulu ekki hafa rétt til pess ad
krefjast erfdaprofa né til pess ad spyrjast fyrir um
nidurstodur fyrri préfa, sem skilyroi fyrir ad gerdur
sé tryggingasamningur eda honum breytt (6).

ihlutun med erféatzkni og homlur a
erfdamedferdinni

A nastu drum mun thlutun { sjikdéma og skyld
heilbrigdisvandamal aukast verulega fra pvi sem nu
er, ef pekkingin 4 genamenginu eykst { peim meli,
sem nu er venzt. Hins vegar er ljost, a0 homlur eru
innbyggdar { medferdina og skulu nokkrar peirra
taldar (5).

1. Fyrst ber ad geta sjalfrar ferjunnar, sem notud
er til pess ad flytja erfdaefnid inn { likamann. Vid pad
hafa menn notad veirur. Vandinn er hins vegar s, ad
veirum fylgja eiturdhrif, 6nemis- og bdlgusvaranir.
Eitt skyrasta demid um erfOatekni og vandamaél
hennar eru ,mannlegu“ grisirnir i Cambridge 4
Bretlandi. Hja peim hefir métefnavokum verid
breytt, til pess ad draga tr hettunni 4 lifferahofnun.
Hugmyndin er sd, ad hver gris verdi { raun lif-
feerabanki, sem hagt er ad taka ur pegar porf krefur.
Ekki er siofredilegum vanda fyrir ad fara, ad pvi er
virdist, en hins vegar koma menningarleg og triarleg
vidhorf par vid sogu. Lifferispeginn mun ad
sjalfsogdu dvallt eiga vorn {1 sjalfsdkvordunar-
réttinum.
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Astzda pess, ad enn hafa ekki verid gerdar
kliniskar préfanir med grisalifferunum, eru per, ad
menn Ottast afleidingarnar af pvi, a0 veirur flytjist fra
svinunum { menn, minnugir pess ad Spédnska veikin
byrjadi upphaflega sem svinainfldensa arid 1918.

2. Ny fraedigrein, sem fjallar um starfsemi genanna
(e. functional genomics) er i préun, en ljést er ad
pekkingin er bysna takmorkud. Pegar tiltekid gen
finnst, er leitt likum ad pvi ad um orsakasamband vid
tiltekna roskun sé ad r@da, en pad fylgir ekki med {
kaupunum, hver tengslin raunverulega eru.

3. P4 er einnig eftir a0 kanna hvort genid hafi fleiri
en eina verkun og er par komin pridja hindrunin.

4. Enn onnur hindrun er sd, ad liklega heyra peir
sjikdomar til undantekninga, sem adeins verda
raktir til eins gens.

5. Haft er fyrir satt, a0 sjo af hverjum 10
sjikdémstilvikum séu af voldum umhverfispétta og
jafn stort hlutfall sé af voldum erfoa. Af pvi leidir, a0
helmingur allra tilvika sé af voldum beggja pétta
sameiginlega. Jafnvel p6 svo ad slagordio: ,Allir
sjtkdomar eru erfdasjikdéomar® reynist ord af
sonnu, hefir mikilvaegi umhverfispattanna ekki
minnkad, nema siour veeri.

6. Erf0ateknin mun batast vid pa hatekni, sem er
mestur orsakavaldur { kostnadaraukningunni {
heilbrigdiskerfinu. Par ad auki mun préunarkostn-
adur tekninnar nema Ohemjulegum fjarmunum.
Vidbrogdin gaetu ordid pau, ad tafid verdi fyrir
notkuninni, en pad er pversogn, sem stjérnendur {
heilbrigdiskerfinu standa gagnvart i 60rum tekni-
greinum.

7. 1 leit ad nyjum lyfjum hefir ordid bylting. Med
nyrri tengitekni (e. combinatorial chemistry) er haegt
a0 bua til milljonir peptida { blondu. Sidan er
liffreedilega virknin konnud og i framhaldi af pvi er
fundid hvada pettir blondunnar eru virkir. Pessi
teekni er hradvirk og getur stytt mjog pann tima, sem
tekur ad koma nyjum lyfjum { kliniskar proéfanir.
Hins vegar felst { pessu afturhvarf til raunhyggju, pvi
a0 settir eru saman miklir gagnabankar, an pess ad
hugsad hafi verid fyrir pvi, hvernig allir hlutarnir
samsvara innbyrdis. Pessu er pannig lyst { nylegum
leidara i British Medical Journal: [ nalguninni, sem
beitt er nd, felst hatta & pvi, ad hin verdi
tilviljunarkennd og litil rokfesta rddi ferdinni.“ ...
,»Peir sem 00last skilning 4 peim ferlum sem hér eru,
munu { stad pess ad framleida mikid gagnamengi,
enduruppgotva dnegjuna af pvi ad verda visinda-
menn 4 ny.“ (7).

()gn af leknisfraedinni?

Fyrir aldarfjéroungi dlyktadi Radgjafarping Evropu-
rédsins um pad, ad hrod og samfelld préun
leknavisindanna leidi af sér vandamal og geti jafnvel
skapad vissa 6gnun, ad pvi er vardar grunnmann-
réttindi og 6skert dstand sjikra manna (8).
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Arid 1982 fjalladi Radgjafarpingid um ,dhyggjur
almennings af beitingu nyrrar visindatekni, sem
nefnd er ,erfoatekni” og felst 1 pvi ad radtengja
genefni fré lifandi verum med tilgerdoum rédum.*
Fram kom, ad pingid 4liti, ad pessar dhyggjur séu af
tvennum toga: ,Paer sem eru vegna tvisynu um
heilbrigdi, oOryggi og umbhverfispatti, er tengist
tilraunarannséknum og par sem hafa lengra horf, eru
vegna logfredilegra, félagslegra og siofradilegra
atrida og tengjast pvi ad pekkja og gripa inn {
genamynztur, sem mannvera getur erft.” (9)

I framhaldi af pessu hefir Evrépuradio fjallad um
skyld vandamadl er fylgja nitimaleknisfraedi og hefir
gefid dt ymsar reglur og leidbeiningar par ad ldtandi
(10), sem allar eru byggdar 4 Sattmalanum um
verndun mannréttinda og frumfrelsis fra 1950, svo
sem tilmeli rd0herranefndarinnar um leknisfradi-
legar visindarannséknir 4 moénnum (11), um for-
burdarerfoaskimun, forburdarerfoagreiningu og
erf0aradgjof peim tengda (12), um notkun kjarn-
syrugreiningar innan réttarvorzlu (13) og um
vefjabanka (14).

Arid 1997 var undirritadur Evrépusamningur um
mannréttindi og lifleknisfredi (15) og arid eftir
Viobétarsamningur um bann vid einreektun mann-
vera (16). Pa hefir Lifsidofredinefnd Evropuradsins
(Steering Committee on Bioethics), pegar gengio fra
tillogu ad vidbdtarsamningi um flutning vefja og
liffera af mannlegum uppruna og i undirbtningi eru
vidbdtarsamningar um verndun fésturvisa og fostra,
um beitingu erfOatekni, um leknisfredilegar
visindarannsoknir og um flutning vefja og liffera tr
dyrum { menn. P4 gaf UNESCO ut Almenna
yfirlysingu um genamengid og mannréttindi siola ars
1997 (17).

Mannréttindin og leknisfradin

[ Samningnum um mannréttindi og lifleknisfraedi
(15) eru dréttadar dhyggjurnar af pvi, ad misnotkun
liffredi og leknisfredi geti leitt til gjorda er stofna
mannlegri reisn { hattu. Adilar samningsins skuli pvi
vernda reisn og audkenni allra mannvera og tryggja
hverjum og einum, 4n mismununar, virdingu fyrir
oskertu dstandi peirra og O0rum réttindum og
mannfrelsi, ad pvi er vardar beitingu liffredi og
leknisfredi. Hver samningsadili skal 1 landslogum
gera naudsynlegar radstafanir til ad fullnegja dkvaeo-
um samnings pessa.

[ Samningnum er sett fram meginregla:
~Hagsmunir og velferd mannverunnar skulu vera
fremri eiginhagsmunum samfélags eda visinda“, sem
sétt er 1 Helsinkiyfirlysinguna um visindarannséknir
4 ménnum: [ leeknisfredilegum visindarannséknum
4 monnum skal umhyggja fyrir velferli patttakandans
avallt rikja yfir porfum visinda og samfélags.“ (18)
Hefir reglan pannig veri0 l14tin n4 til allrar thlutunar {
mannslikamanum. P4 segir { samningnum: ,,Sér-



hverri thlutun 4 heilbrigdissvidinu, par med innan
visindarannsokna, skal beitt samkvaemt videigandi
starfsskyldum og starfsstodlum. Thlutun 4 heilbrigdis-
svidinu md pvi adeins beita, ad viokomandi hafi 40ur
gefi0 frjalst vitneskjusampykki sitt. Vidkomandi
skulu fyrir fram gefnar videigandi upplysingar um
tilgang og edli thlutunarinnar, svo og um afleidingar
og dhazttu henni samfara. Vidkomandi er frjalst ad
draga sampykki sitt til baka hvenaer sem er®.

Ohjakvamilega fylgja stjornun og eftirlit thlutun {
mannslikamann og pau fera med sér bonn: Pegar er
gildi bann vid einrektun mannvera (16) og { samn-
ingnum segir, ad sé ihlutun @tlad ad breyta gena-
mengi mannsins megi adeins beita henni { forvarnar-,
lekninga- og greiningarskyni og pa pvi adeins, ad
@tlunin sé ekki ad valda breytingum 4 genamengi
neinna afkomenda: Pad er bannad ad breyta
genamenginu { kynfrumunum (15).

Pé er sett bann vi0 fjarhagslegum dgé0a (manns-
likaminn og hlutar hans skulu sem slikir ekki vera
uppspretta fjarhagslegs dgéda) og reglur eru um
notkun brottnuminna likamshluta (pegar einhver
hluti likamans er numinn brott medan 4 fhlutun
stendur, mé pvi adeins geyma hann og nota { 6drum
tilgangi en @tlunin var vid brottndmid, ad beitt sé
videigandi adferdum vid ad veita upplysingar og ad
afla sampykkis.).

0gn af erféatakninni?

Vikjum nd endanlega ad spurningunni { heiti greinar-
innar (19). Framfarir { leknisfredilegri tekni eru
kynntar ner daglega. Tekninni fylgir aukin hafni
lekna til pess ad rdda i gang sjikdoma og annarra
raskana, veita betri meodferd, lengja lif manna og
lekningarnar heppnast oftar en fyrr. Med
einhverjum 6skyranlegum hetti, ad pvi er virdist, fer
6dnzegja med leknisfredina vaxandi, pratt fyrir
raunverulegar framfarir. Margir sjiklingar skelfast
leeknisfreedilega taekni og finnst peir hafa fjarlaegst
leekni sinn (20).

Ny greiningartaekni leidir til pess, ad skilgreining
sjikdéma og annarra raskana mun breytast. Pess
vegna parf ad huga vel ad pvi, hvernig vid hyggjumst
skilgreina hvad er edlilegt og hvad er sjiklegt, hvad
fravikin purfa ad vera mikil til pess a0 leyfilegt sé ad
beita medferdartekninni og medal annars parf ad
svara eftirfarandi spurningum, auk fjolda annarra:

Er leyfilegt ad beita erfoapréfum ef engin er
meodferdin? Eiga foreldrar a0 hafa rétt til pess ad lata
gera erfOaprof 4 bornum sinum vegna hugsanlegra
sjikdéma 4 fullordinsarum? Hverjir eiga ad fa ad-
gang a0 medferdinni og hver 4 ad borga?

Teknin verdur ekki ad 6gn, nema vid gerum
sjtkdémana Omannlega og gleymum ad lita 4
mannveruna sem markmid { sjélfri sér. Ef vio hins
vegar virdum pau mannlegu réttindi, sem vid hofum
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pegar veitt hvort ©6dru og ef vid byggjum
siofredikenningar okkar 4 meginreglunum um
réttleti og sjlfsforrredi og hofum pannig velferd
sjiklinganna ad leidarljosi, mun okkur vel farnast {

lekningunum.
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