O vara

H B B Havar Sigurjonsson

Eg 6skadi eftir vidtali vid Kari Stefans-
son forstjori Islenskrar erfdagreiningar
um astedur pess ad Islensk erfdagrein-
ing opnadi a4 dégunum vefinn arfgerd.

is par sem einstaklingar geta leitad sér
upplysinga um hvort peir beri hid stokk-
breytta krabbameinsgen BRCA2. Erindid
var audsott og upplysingafulltrai fyr-
irtaekisins, Pora Kristin Asgeirsd(’)ttir,
tok a moti mér og fylgdi mér inn til for-
stjorans og settist sidan nidur sem eins
konar aheyrnarfulltrai — eda vitni — ad
vidtalinu.

Kari situr vid skrifbord sitt og litur ekki
upp ur fartélvunni en bendir bara 4 stéla
framan vio skrifbordid og segir purrlega:
,Fadu pér seeti parna.”

Stélarnir eru prir svo ég spyr hvort
honum sé sama 1 hvern peirra ég setjist.
Hann virdir spurninguna ekki svars en
litur upp og segir ,Hver ert pu?”

- Eg er bladamadur Laknabladsins. (Hér
segir Kari skodun sina a Laknabladinu 1
nokkrum vel véldum ordum sem astaedu-
laust er a0 hafa eftir.)
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olk vio“

,,Og hverra manna ertu og hvadan ertu
af landinu?”

- Eg er wettadur ur Skagafirdi.

Nu lifnar yfir Kéra pvi i [j6s kemur
a0 hrossareekt hans hofst med hryssu fra
Midsitju 1 Skagafirdi. [ hond fer svo stutt
spjall um Skagafjord, sterka stoou Fram-
soknarmanna { héradinu og Saudarkrok
sem sifasta vigi hins allsradandi kaupfé-
lagsstjora.

En jafn frodlegt og pad veeri a0 reeda
hvort framsdknarmennska sé arfgeng
pa er pad ekki tilefni vidtalsins og ég set
mig pvi i stellingar og varpa fram fyrstu
spurningunni um hvernig hann sjai fram-
haldid fyrir sér nt pegar yfir 20.000 manns
hafa skrad sig inn 4 vefinn. Hann segir
mig spyrja eins sveitamann ur Skagafirdi.
Eg akved ad taka pessu sem einhvers kon-
ar hrési enda segir hann petta naestum
pvi hlylega p6 undirtextinn sé eflaust hid
gagnsteeda. Hann fléttar svo fingur og

svarar af fullri alvéru pvi sem hann vill
svara.

Folki i lifshaska a ad bjarga

,Pad sem skiptir fyrst og fremst mali er
hvernig vid férum med getu okkar til pess

. Pad ma segja ad pé svo pad
verdi ekki nema ein kona sem
deyr fyrir aldur fram af pvi ad
hiin leitadi ekki eftir pessum
upplysingum pd er pad einni
konu of mikid,” segir Kari
Stefansson um dhrifamdtt vefs
Islenskrar erfdagreiningar um
;RCAZ krabbameinsgenid.

X

a0 finna folk sem er 1 lifsheettu af voldum
stokkbreytinga i erfdamengi pess. Pad er
akvedin hefd { islensku samfélagi fyrir
pvi hvernig vid bregdumst vid pegar vid
komumst ad pvi ad einhver er 1 lifsheettu
en veit ekki af pvi. Vid forum og reynum
ad vara manneskjuna vio og bjarga henni
ar lifsheettunni. Pad er meira ad segja

svo ad skyldan til ad gera slikt er skrad i
16g. Tuttugasta og fyrsta grein almennra
hegningarlaga hljémar svona: (Hann les
af télvuskjanum) , Ldti madur farast fyrir ad
koma manni til hjalpar sem er staddur 1 lifs-
haska pétt hann geeti gert pad dn pess ad stofna
lifi eda heilsu sjdlfs sin eda annarra i hdska pa
vardar pad fangelsi allt ad tveimur drum eda
sektum ef madlsbaetur eru.” (Hann litur upp.)
Sidan verdur allt { einu til hér 4 fslandi
adferd til ad finna mjog stéran hop af folki
sem er 1 lifshaska ataf pvi ad pad faedist
med stokkbreytingu i erfdamengi sinu.
En pa verdur til st hugsun 1 okkar samfé-
lagi og vidar reyndar, ad pad eigi a0 fara
60ruvisi med pennan lifshaska en annan
lifshaska an pess ad fyrir pvi séu nokkrar
roksemdir. Ad af pvi ad lifshaskinn byr 1
erfdamenginu ba eigi bara ad leyfa folki
a0 deyja drottni sinum fyrir aldur fram
onaudsynlega.”



Raett vid Kara Stefansson um upplysingavef IE
um arfgengi BRCA2-stokkbreytingarinnar

Hann staldrar vio og hvessir 4 mig
augun.

,Eg er buinn ad berjast fyrir pvi i
kringum 10 ar ad vid komumst yfir pessa
vitleysu og forum ad bjarga lifi folks sem
er 1 heettu ttaf pessum stokkbreytingum.
Pad hefur gengid heldur illa pangad til
fyrir tveimur arum ad paverandi heil-
brigdisradherra setti saman nefnd sem
atti ad radleggja samfélaginu hvernig eetti
ad nyta sér pennan moguleika. Eg sat {
peirri nefnd til ad byrja med en einhvern
veginn var hun tekin yfir af 16gfreeding-
um sem komust ad peirri nidurstodu ad
stjornarskra Islendinga veeru dkvaedi sem
meinudu okkur ad vara petta folk vid. bad
meetti ekki vara petta folk vid pvi i pvi
feelist adfor ad einkalifi pess. Rétturinn til
a0 vita ekki af pessu veeri svo mikilvegur
ad vid eettum bara a0 lata petta folk deyja
drottni sinum nema pad hefdi vit a pvi
ad koma og bidja um pessar upplysingar.

[ pvi liggur alveg ofbodslega har prosk-
uldur. Hvernig att pu ad vita ad pad veeri
skynsamlegt af pér ad leita inn a svona vef
eins og pann sem vid erum buin ad opna.
Eg held pvi fram ad pad sé alveg faran-
lega, otrulega og dmelanlega heimskulegt
a0 halda pvi fram ad i stjornarskra okkar
og 16g hafi verio sett akvaedi til ad koma i
veg fyrir ad vid bjorgum folki tr bradum
lifshaska.

Pad sem gerir petta dalitid pinlegt med
pessa nefnd er ad i henni satu nokkrir
leeknar sem hafa ekki bara pessa lagalegu
skyldu 21. greinar almennu hegningarlag-
anna heldur hafa peir lika skyldu sem
hvilir 4 herdum peirra utaf Hippdkratesar-
eidnum par sem segir ad peim beri ad
bjarga lifi folks an tillits til nokkurs
annars. Nu sitjum vid uppi med pad ad
peir hafi tekid patt i pvi ad komast ad
peirri nidurstodu ad ekki megi gera petta.

“

Ottast ad margir leiti ekki upplysinganna

,,Eg sagdi pessari nefnd a sinum tima ad
ef ad hun keemist ad pessari nidurstoou
ad ekki meetti nélgast arfberana myndi fs-
lensk erfdagreining setja upp svona vef og
daginn eftir ad pau skiludu af sér pessari
skyrslu var pessi vefur kominn 1 loftid. Eg

er skithreeddur um a0 vid munum kom-
ast ad pvi sama og adrir sem hafa reynt
svona, a0 hundradshluti arfberanna sem
komi til med ad leita eftir upplysingunum
verdi ansi litill. Pad ma segja ad p6 svo
pad verdi ekki nema ein kona sem deyr
fyrir aldur fram af pvi ad hin leitadi ekki
eftir pessum upplysingum er pad einni
konu of mikid. J, petta kemur til med ad
bjarga einhverjum en ég er voda hreeddur
um ad pad verdi ansi stér hundradshluti
sem leiti ekki upplysinganna. Petta eru
stokkbreytingar sem valda sjukdémum i
tiltélulega ungu folki og unga folkio geng-
ur um med pa villu { kollinum ad vondir
hlutir hendi bara annad félk. Gudi sé lof
pvi ungt folk a ad lifa tiltolulega frjalsu og
ahyggjulausu lifi. Meira hef ég ekki um
petta ad segja, takk fyrir koma hingad og
etlardu ad fylgja manninum ut.” (Sidustu
setningunni er beint til Péru Kristinar sem
situr alengdar.)

Eg stari 4 Kara og reyni ad sjé hvort
honum er alvara eda ekki. Er hann ad
grinast? Eg lit 4 Poru Kristinu.

- ,Kari lattu ekki svona,” segir han.

,Eg er bara ad gera grin,” segir hann og
hleer ad pessari gamansemi og verdur svo
alvarlegur aftur.

,Lykillinn i pessu er ad pad er sama
hver lifsheettan er, sama hvad pad er sem
eykur likurnar 4 pvi ad pu komir til med
a0 deyja fyrir aldur fram. Okkur ber ad
hondla pad a sama hatt. Eins mikilveeg og
fridhelgin er um pitt einkalif pa er hun
einskis virdi ef prisinn sem pu borgar fyrir
hana er daudadémur.”

- bid erud po ekki ad vara folk vid med vefn-
um ykkar, heldur ad gefa folki teekifeeri til ad
komast ad pessum upplysingum?

,Nei, vid erum ekki ad vara folk vid.
Petta er mattleysisleg adferd en pad besta
sem vid gatum gert a pessu augnabliki og
vid erum ekki ad brjéta persénuverndarlog
med pessu pvi parna leitar folk upplys-
inganna af fusum og frjalsum vilja. Vio
getum ekki gengio lengra par sem gognin
sem hér eru innanhtss eru dulkédud. Vid
vitum ekki hvada félk petta er. Og astaeda
pess ad ég segi ad nefndin sem hefur tekio
pa akvoroun ad ekki megi vara folkio vio
er a0 brjota 21. grein hegningarlaganna er

i peirri adstodu ad vara samfélagid vid en
hefur dkvedid ad gera pad ekki.” (Daginn
sem petta er skrifad birtir Kari opid bréf

i Fréttabladinu til rikissaksoknara par sem
hann fer pess a leit ad kannad verdi hvort
nefndin hafi brotid adurnefnda grein
hegningarlaganna).

- Fyrsta spurningin sneri ad pvi hvort
heilbrigdiskerfid ottist skridu folks, kvenna
adallega, sem vilja bot sins meins eftir ad hafa
fengid upplysingar um stokkbreytinguna?

,Med pvi ad vara f6lkid vid i tima
breytast aherslupunktar kerfisins. I stad
pess ad sinna konum sem eru komnar
med banvaent krabbamein verdur alagio
par sem reynt er ad koma 1 veg fyrir ad
peer fai pad. Pad parf ekki ad velta pvi
lengi fyrir sér hvort er heilbrigdara og
fallegra. Eg held p6 ad petta sé ekki med-
vitud tregda i kerfinu p6 menn nefni petta
stundum, heldur er petta einhvers konar
dodi gagnvart vanda sem er ekki beint
fyrir augunum a manni og pa er heegt ad
stinga hausnum i sandinn og lata eins og
vandinn sé ekki til.”

- Og svo er raett hvort sé betra ad vita svona
hluti eda ekki. Sumir segjast ekkert vilja vita.

Kari ris upp 1 seetinu og haekkar rom-
inn.

,,bPad er hefd i okkar vestraeenu menn-
ingu ao lita svo 4 ad pad sé gofugt af
manninum ad reyna ad leera eins mikid
um sjalfan sig og heegt er. Og 4 pad nina
allt { einu ad verda sleemt og vitlaust og
ohollt og eigum vid ekki ad risa undir pvi
af pvi ad pessar upplysingar liggja i erfda-
mengi okkar. Pad er enginn ad segja ad i
gegnum petta munir ptt komast ad raun
um ur hverju pu deyir. Pad eina sem petta
gerir er ad gefa pér taekifeeri til ad takast
a vid dkvedna aheettu. Pegar lifshaettan
er svona mikil eins og i pessu tilfelli er
oréttlaetanlegt ad gefa folki ekki teekifeeri
til ad takast a vid hana. Hvad heldur pu
ad séu margar konur 4 Islandi { dag med
brjostakrabbamein ut af BRCA2 og eru ad
bida eftir pvi ad deyja, sem hefdu ekki vilj-
ad vita pad fyrirfram pannig ad pad hefoi
veri0 haegt ad koma i veg fyrir ad peer
fengju petta banveena mein? Eg hugsa ad
pad sé ekki ein einasta kona.”
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