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ARSPING byska sidaradsins var haldid i Berlin 24.
oktdober sidastlidinn undir yfirskriftinni ,,Lifsyna-
sofn? Visindaframfarir eda ttsala a4 ,audlindinni‘
madur?* (1). Meoal fyrirlesara 4 pinginu var Klaus
Lindpaintner, einn af yfirmonnum erfoarannsékna
hja lyfjafyrirtzkinu Hoffmann-La Roche (Roche). T
erindi sinu, sem fjalladi um lifsynasofn fyrir lekna-
rannsOknir { lyfjaidnadi, fullyrti Lindpaintner ad
Roche hefdi ekkert med islenska gagnagrunninn ad
gera. Pessi ummeli voktu nokkra furdu eins og kom
fram { umfjollun pyska leeknabladsins um pingid (2).
Lindpaintner sagdi ad hinn upprunalegi samningur
fyrirtekisins vid deCODE, sem veri reyndar ekki
lengur {1 gildi, hefdi tekid til 12 rannséknaverkefna
sem veru ekki framskyggn, eins og gagnagrunnurinn
atti ad vera, heldur afturskyggn. Slikar rannséknir
byggou 4 upplystu sampykki og pess vegna hefdi
Roche ekkert med deCODE gagnagrunninn ad gera.
[ erindi sinu baetti Lindpaintner vid ad flestar rann-
sOknir af pessu tagi sem Roche fjarmagnadi feru
fram utan Evrépu vegna pess hversu veri erfitt veri
a0 fa adgang ad stérum sjiklingahépum {1 16ndum
alfunnar.

Lindpaintner hof mal sitt 4 pvi ad pad veri erfitt
fyrir sig a0 tala sem fulltrdi svissneska lyfjarisans
vegna bess ad onnur erindi 4 pinginu hofou gert is-
lenska gagnagrunninn og samstarf deCODE og Roche
a0 umtalsefni. Eins og kemur fram { grein pyska
leknabladsins og annarri grein um pingid { pyska
fréttatimaritinu Der Spiegel (3), hefur Island med
l6gunum um gagnagrunninn gengid hvad lengst { pa
att ad markadsvae0a heilsufarsupplysingar og lifsyni.
[ pessum greinum og i umradum 4 pinginu er {sland
tekid sem demi um hvernig eigi varast ad standa ad
lagasetningu baedi hvad vardar sampykki fyrir notk-
un & heilsufarsupplysingum sem og ymis atridi er
varQa eignarétt 4 lifsynum.
paintner 4 pinginu sagdi hann pad vera sina persénu-
legu skodun a0 deCODE myndi hafa sparad sér
mikla neikvaeda fjolmidlaumfjollun ef ekki hefdi ver-
10 gengid ut fra ®tludu sampykki eins og gert var {
l6gunum um gagnagrunninn. Hann bztti vid ad ad
sinu mati hefoi verid unnt ad bidja sjiklinga sem
koma { bl6dsynatoku, og purfa ad gefa sampykki sitt
fyrir pvi, um sampykKki fyrir notkun heilsufarsupplys-
inganna sem eiga a0 fara { gagnagrunninn. Sigridi var
bodid ad tala 4 pinginu til ad kynna siofradileg alita-

mal sem komu upp { tengslum vid gagnagrunnsmalid
4 Islandi.

Petta er ekki { fyrsta sinn sem talsmenn Roche af-
neita gagnagrunninum. Til demis sagdi fréttafulltrii
fyrirtekisins 4rid 1999 ad pad vildi ekkert vita af bylt-
ingarkenndum hugmyndum um rannséknir byggdum
4 gagnagrunninum og aod fyrirteekid myndi ekki taka
patt 1 neinum rannséknarverkefnum sem styddust
vid upplysingar Gr honum (4). P4 sagdi Lindpaintner
begar arid 1999 ad Roche hefdi engan dhuga 4 gagna-
grunninum (5). Yfirmadur rannséknarsvids Roche
gerdi ekkirdd fyrir a0 deCODE myndi takast ad na til-
settum markmioum 200 milljén dollara ,,Perlu-samn-
ingsins“, enda var samningurinn ekki endurnyjadur (6).

Roche étti 13,4% hlutafjar { deCODE genetics
Inc. pegar fyrirtekio var skrdd 8 NASDAQ markadn-
um { Bandarikjunum &rid 2000 (7). Roche er pannig
langstearsti eigandi deCODE og getur pvi ekki alfarid
firrt sig 4byrgd 4 umdeildum atridum { starfsemi pess
tengdum gagnagrunnslogunum. Ofangreind afstada
lyfjarisans til fyrirhugads gagnagrunns 4 heilbrigdis-
svioi er pess vegna athyglisverd, medal annars fyrir
per sakir ad talsmenn Roche vita ad hann pykir brjéta
i baga vio sidareglur. Skera parf ar um hvort pad eigi
einnig vid um lifgagnagrunn pann sem Islensk erfda-
greining starfraekir na pegar, ,,Clinical Genome Min-
er®. Pa0 veri einnig athyglisvert ad vita hvort Roche
hafi not af peim grunni. Viobrogd stjérnvalda hér 4
landi vid ofangreindum ummelum eiga eftir ad koma
fram, svo og viobrogd vid yfirlysingu Alpjéoafélags
lekna um gagnagrunnsrannsoknir par sem megin-
krafan er sampykki sjiklings (8).

I reglugerd nr. 32/2000 segir ad sofnun, flutningur
og vinnsla upplysinga { gagnagrunni 4 heilbrigdissvioi
skuli dvallt vera { fullu samrami vid vidurkenndar al-
pjoédlegar reglur um visindasiofraedi (9). Vio leyfum
okkur ad benda stjérnvoldum 4 ummeli starfsmanna
Hoffmann-La Roche og Alpj6dafélags lekna 1 peim
efnum.
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