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Rannsoéknir 1 erfdafraedi veita ekki adeins
mikilveegar upplysingar og pekkingu um
orsakir alvarlegra sjikdéma heldur einnig
upplysingar um péatttakendur i pessum
rannséknum. A sidustu misserum hefur
talsvert verid fjallad um pad hvernig heaegt
sé ad nyta pessa pekkingu til hagsbéta
fyrir einstaklingana, medal annars med
pvi ad upplysa pa um stokkbreytingar
sem auka aheettu 4 pvi a0 fa alvarlega
sjukdéma eins og krabbamein.

[ visindarannséknum { erfdafreedi
er unnid med dulkédud gogn og pvi
verda rannsakendur ad f4 sérstakt leyfi
stjiérnvalda til ad geta personugreint pa
sem hafa tilteknar stokkbreytingar. Pvi
hefur verid haldid fram ad samfélaginu
beri ad veita einstaklingum upplysingar
um aukna dheettu. Lagt hefur verid til ad
upplysingar séu sendar beint til patttak-
enda i visindarannséknum sem bera til ad
mynda BRCA 1 og 2 og eru pvi i verulega
aukinni dheettu til ad fa brjéstakrabba-
mein, enda bui fyrirteeki eins og Islensk
erfdagreining yfir slikum upplysingum
um alla landsmenn.? Ymsar aleitnar
spurningar vakna um pad hvort og pd
hvernig rétt sé ad upplysa einstaklinga ad
fyrra bragdi um slikar nidurstédur. Peir
sem hafa varad vid pvi ad pessi leid sé
farin hafa medal annars bent 4 pa stad-
reynd ad deemi eru um ad folk keeri sig
ekki um ad vita og er pa visad i réttinn til
ad vita ekki. [ pessari grein verdur medal
annars fjallad um pessar spurningar it fra
sjalfreedi og réttinum til pess ad vita ekki.
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Gegn forredishyggju

Hér a0ur fyrr tidkadist ad leknar upplystu
sjtiklinga ekki um sjikdémspréun eda
horfur heldur téku peir dakvardanir med
hag sjtklingsins ad leidarljési an pess ad
lata sjuklinga sina vita eda gefa peim kost
4 ad hafa ahrif 4 dkvordunina. A sidustu
aratugum hefur forraedishyggja vikid fyrir
peirri meginreglu ad virda beri sjalfreedi
félks. Aherslan hefur verid 16g3 4 ad gefa
folki kost 4 a0 taka upplystar dkvard-

anir um eigin heilsu og medferd. Upplyst
sampykki hefur gegnt lykilhlutverki i ad
vernda sjalfreedi, en ein meginforsenda
bess ad f6lk geti veitt upplyst sampykki er
ad pad hafi neegilegar upplysingar til ad
geta sjalft tekid akvardanir og sampykkt
eda hafnad medferd.

Vid géngum gjarnan it fra pvi ad
pekking sé til g60s og ad vid 6skum eftir
pvi ad vera vel upplyst. Pvi betur sem
vio pekkjum likamlegt og andlegt dstand
okkar pvi betur settum vio ad vera i stakk
buin til ad hafa jakveed dhrif 4 heilsufar.
St hugmynd ad upplysa f6lk um verulega
aukna dheettu fyrir alvarlegum sjikdom-
um virdist vio fyrstu syn vera skynsamleg
og 1 samreemi vid aherslu niitimans 4
sjalfreedi og upplyst sampykki. Med pvi
ad senda folki upplysingar um aheettu
fyrir tilteknum sjikdémum aukum vid
sjalfreedi folks og teekifeeri til ad bregdast
vi0 dheettu. Stundum, eins og 1 tilfellum
brjéstakrabbameins, er heegt ad bregdast
vid med auknu eftirliti eda jafnvel skurd-
adgerdum. Hér sé pvi kominn valkostur
fyrir einstaklinga sem geri peim kleift ad
bera aukna abyrgo 4 eigin heilsu.

Geta upplysingar skadad?

Pratt fyrir a0 folk geti brugdist vio erfda-
préfum med pvi ad draga verulega tr
heettunni & pvi ad f4 tiltekna sjikdéma er
stadreyndin st ad margir saekjast ekki eftir
pvi ad fa slikar upplysingar.® P4 er ljost

ad fjolmargar konur saekja ekki skodun {
leitarst6d Krabbameinsfélagsins pratt fyrir
bréflega bodun og arangur af slikri leit.* {

pessu samhengi hefur verid vidurkenndur
réttur folks til pess ad vita ekki og hefur
hann verid stadfestur i mérgum alpj6o-
legum vidmidunum og mannréttindasatt-
malum. Til ad mynda segir i sattmala
Evrépu um mannréttindi og lifleeknis-
freedi ad hver einstaklingur hafi rétt & pvi
ad dkveda hvort hann fai upplysingar um
nidurstodur erfdaprofa eda ekki og skuli
virda pessa dkvoroun.’

Peir sem varid hafa réttinn til pess
a0 vita ekki nidurstddur erfdarann-
sokna sem pa varda, pad er ad segja ad
vera ekki 6umbedinn upplystur um paer
nidurstodur, hafa borid fyrir sig marg-
visleg rok. Hér verda tvenn beirra litillega
reedd. Fyrri rokin snda ad pvi ad upplys-
ingarnar geti dregid tr lifsgeedum félks.*”
bratt fyrir ad almennt teljum vid vitneskju
til bota, eru fjolmorg deemi pess ad vid
6skum ekki eftir ad vita tiltekna hluti eda
fa of ndkveemar lysingar 4 atburdum eda
adgerdum. Vitneskja um adgangsord ad
peningageymslum fyrirteekis geeti aukio
utanadkomandi prysting fra gleepamonn-
um sem vilja komast i geymsluholfid,
pannig geta vissar upplysingar sett okkur
i meiri heettu en ef vid hefdum peer ekki. T
samhengi vio leeknisfreedilega greiningu
er alpekkt ad sumir sjiklingar treysta sér
ekki til ad fa of ndkveemar upplysingar um
adgerdir sem peir hafa sampykkt ad undir-
gangast. Of miklar upplysingar geta gert
folk 6parflega hreett vid pad sem fram-
undan er.

Pad er lika alpekkt ad jakvaed lifsyn
hefur margvisleg ahrif 4 lifsgeedi okkar.
Bjartsyni og von eflir okkur gagnvart erf-
idum sjikdémum og deemi eru um ad félk
geti komist yfir 6trilegar hindranir med
jakveedu viohorfi. Af pessum sokum getur
pad verid mun betra fyrir folk ad fa ekki
afgerandi nidurstodur ur erfdapréfum eda
adrar upplysingar sem reena pad voninni.
Vid vissar adsteedur getur pvi dkvedin
sjalfsblekking gefid okkur fleiri valkosti
en upplysing lokad moéguleikum. bvi
getur verid mjog skiljanlegt ad folk vilji
ekki heyra sleemar fréttir eda fa i hendur
upplysingar um verulega aukna dheettu



um tiltekna sjiikdoma. Upplysingar geta
a0 pessu leyti verid ipyngjandi og skadad
lifsgeedi okkar og jafnvel dregid pannig tr
viondmsprétti okkar adur en sjikdémur-
inn hefur gert vart vio sig.

Rétturinn til ad vita ekki og sjalfraedi

Hér a0 framan var pvi haldid fram ad pad
a0 senda folki upplysingar um dheettu
veeri til pess fallid ad styrkja sjélfreedi
pess, par sem slikar upplysingar gefa f6lki
aukna moguleika 4 pvi ad taka abyrgar
dkvardanir um eigid lif og hafa valkosti
a0 takast 4 vid. Petta er rétt ef vio skiljum
sjalfreedi fyrst og fremst sem heefnina til
ad takast 4 vid 6lika valkosti. En sjalfraedi
hefur fleiri hlidar.

Jorgen Husted bendir & ad sjalfreedi
felst ekki adeins i pvi ad geta valid milli
6likra valkosta heldur ekki sidur a0 geta
valio lifi sinu tiltekinn farveg og tekid
afstoou til grundvallarspurninga i lifinu
med eigin heetti.®! Sjélfraedi { pessum
sidari skilningi gerir okkur kleift ad lifa
tilteknu lifi og dkveda pau gildi sem vid
viljum lifa eftir. Akvardanir um mégulega
dheettu i framtidinni geta haft ahrif a pessi
atridi, syn okkar 4 1ifid og sjalfskilning
okkar. Tilteknar upplysingar geta pvi
kollvarpad hugmyndum okkar og fram-
tidaraformum og par med tekid af okkur
radin um mikilveeg atriodi. Pegar sjalfreedi
er skilid pessum skilningi, takmarkar
pad sjalfraedi folks ad gefa pvi ekki kost
4 ad akveda sjalft hvort pad vill tilteknar
upplysingar eda ekki, pvi pad tekur fra
folki pann moguleika ad velja sjalft hvort
pad velji eina leid fremur en adra.

Rétturinn til ad vita ekki kann ad
hljéma pversagnakenndur pvi hann krefst
pess ad folk hafi tilteknar upplysingar til
ad geta hafnad upplysingum! Rétturinn
til ad vita ekki er pvi ekki réttur til ad
lifa 1 vanpekkingu, heldur verdur félk ad
gera sér grein fyrir pvi ad dkvednar upp-
lysingar eru til stadar og skilja hvad 1 peim
upplysingum kunni ad felast. [ raun ma
pvi segja a0 til pess ad nyta sér réttinn til
ad vita ekki purfi f6lk ad vera upplyst um
mikilveega peetti i erfdapréfum og dheettu.

Adgengi ad upplysingum

Af ofangreindu er ljost ad krafan um rétt
til pess ad vita ekki er ekki afturhvarf

til forreedishyggju eda 6sk um ad lifa
vanpekkingu. Pvert 4 méti getur sa réttur
tryggt sjalfreedi einstaklingsins pvi ad
hann gerir kréfu um ad hver og einn taki
sjalfur akvordun um pad hvort og pa hve-
neer hann féi slikar upplysingar i hendur.
Til pess ad svo megi verda parf ad upp-
Iysa almenning um méguleika erfdaproéfa
og gera peim sem eftir pvi leita kleift ad
nalgast upplysingar um eigid erfdamengi.
Hér parf pvi ad huga ad tvennu. Annars
vegar a0 efla samfélagslega umreedu um
efnid pannig ad almennir borgarar geri sér
grein fyrir pvi hvada upplysingar kunni ad
vera til stadar og hvernig pad getur leitad
sér pessara upplysinga.

Hins vegar parf ad btia svo um hniitana
a0 folk geti med tiltdlulega audveldum
heetti ndlgast upplysingar um sig oski
pad pess. Eitt ahyggjuefni { tengslum vid
erfdaprof er ad naudsynlegt sé ad folk hafi
adgang ad radgjof samhlida pvi ad pad
fai upplysingar um aukna dheettu."” Af
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pessum sokum eigi slik upplysingagjof
best heima innan heilbrigdispjonustunnar.
Til ad meeta pessum dhyggjum meetti
hugsa sér ad peer erfdaupplysingar sem ni
eru til stadar sem afurd visindarannsékna
séu fluttar inn i sjukraskrar landsmanna
og einstaklingum gert kleift ad nalgast
upplysingarnar i gegnum heilbrigdis-
pjonustuna og 1 samtali vid leekni eda
erfoaradgjafa. Med pessu méti yrou upp-
lysingarnar faerdar inn 4 6ruggt sveedi sem
tengdist hagsmunum einstaklingsins sjalfs
en ekki yrdu til nyjar skrar um hépa sem
veeru jafnvel persénugreinanlegar. Med
pessu méti veeri haegt ad tryggja persénu-
vernd, sjélfreedi einstaklinga og virda rétt
folks til ad vita ekki.
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|dordasafnid lagt inn

Pann 27. febriiar sidastlidinn voru handritadeild
bj6darbokhlodu afhent til vardveislu 61l gogn er
varda vinnslu [dordasafns leekna, svo og Liffeera-
heita, Vefjafreediheita og Fosturfreediheita. Gognin
eru merk heimild um pad mikla starf sem unnid
hefur veri6 4 vegum Ordanefndar leeknafélag-
anna. A myndinni eru frd vinstri: Bjarni Pj6dleifs-
son, Magnts Sneedal, Orn Bjarnason, Bragi Olafs-
son fagstjori handritasafns og Jokull Seevarsson
umsjénarmadur sérsafna Pjodarbékhlodu.

Mynd: Havar Sigurjénsson.
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