WAMA

Stif personuvernd hindri

framproun leeknavisinda <

Kari Stefansson hvatti til gagnanotkunar og
sagdi vernd gagna i hréplegu ésamraemi vid

islensk gildi

H B B Gunnhildur Arna Gunnarsdoéttir

,Vi0 aettum 6ll ad greida heilbrigdiskerfinu
fyrir pjénustuna med gognum,” sagdi Kari
Stefansson, forstjori fslenskrar erfdagrein-
ingar a sidfreediradstefnu Alpjédaleeknafé-
lagsins. Kari taladi a fyrsta degi.

,, A0 skilja edli sjtkdéma er grund-
vallaratridi til ad koma bondum a pa,
koma i veg fyrir pa eda leekna.” Hann
benti 4 a0 med gagnagnott 1 dag veeri aud-
veldara ad skoda sjukddma i kjolinn og sja
endurtekningarnar. Lykillinn ad arangri
og uppgoétvunum veeri adgangur ad pess-
um gognum.

»NU er oft spurt hvada gogn eigi ad
nyta fyrir lifedlisfreedilegar rannsoknir.
Préunin sidustu ar hefur verio ad skerda
1 auknum meeli adgang ad peim,” sagdi
hann 1 erindi sinu.

I pvi fellst m6tsogn, sem ég berst vid.
Pegar vid férum a sjukrahts vegna sjuk-
déma sem vid berjumst vid eru likurnar a
lausn byggoar a4 pekkingunni sem skapad-
ist vegna sjuklinganna sem leyfou ad gogn
um pa yrou nytt til uppgoétvana. Pannig
skapadist pekkingin,” sagdi Kari.

,En nt er andinn sa ad okkur finnst
sjalfsagt ad nyta pessa pekkingu um leid
og vid neitum pvi ad upplysingar um okk-
ur séu nyttar til frekari uppgotvana — svo
heilbrigdispjonustan proist afram. Vidhorf-
inu er best lyst sem randyrshegdun og er
algjorlega 6aseettanlegt,” sagdi hann.

,Heilbrigdispjonusta a ad vera ad-
gengileg 6llum, 6hao fjarhag hvers og eins,
en vid aettum 6l ad greida fyrir hana med
pvi ad leyfa ad gognin sem skapast vid
pjénustuna verdi nytt til frekari frampro-
unar,” lagdi Kari aherslu a.

Ldg hindri g6da pjonustu

Kari sagdi ad par sem hann steedi fyr-
ir framan f6lk sem sumt teldi sig hafa
pekkingu a pvi hvenzer rétt veeri ad nyta
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gogn eetladi hann ad
gefa salnum deemi um
stdduna sem leeknar
steedu frammi fyrir

hér 4 Islandi. Stokk-
breytingin BRCA2 sem
valdi brjostakrabba-
meini sé pekkt. Bast
megi vid ad arfberar séu
2.400-2.500 hér 4 landi.
Konur sem beri pessa
stokkbreytingu lifi ad
jafnadi 12 arum skemur
en adrar.

»Med gognum sem
DeCode hefur safnad
veeri mogulegt ad finna
alla pessa arfbera og vara
pa vio. ba veeri heegt ad
bregdast vi0 dstandinu,” sagdi hann. ,En
margir lagafrédir menn hafa komist ad
peirri nidurstédu ad vid getum ekki sigtad
pa ut, pvi pad brjoti gegn stjornarskranni.
Hins vegar er mjog ar takti vid hefdir sam-
félagsins ad vara pessa einstaklinga ekki
vid pessari miklu 6gn vid lif peirra.”

Innri og ytri haetta

Kari bar petta saman vid almannavarnir
og hvernig folk er med eda an sampykkis
flutt & brott pegar heetta stafar af natt-

Forstjéri Islenskrar erfdagreiningar flutti fyrirlestur d 66rum degi radstefnunnar.
Hann bar saman olikt gildismat vegna ndttiiruhamfara og pess ad lita folk lifa vid
sjiikdémshaettu. Mynd/gag

truhamf{érum. Hann benti einnig a ad
pott ungu folki stafadi heetta af geninu
leitadi margt pess ekki eftir pekkingunni.
Pad teldi sig enn 6daudlegt og hefdi ekki
ahyggjur.

,Eg tel BRCA2 mikla 6gnun vid 1ifid og
finnst persénulega ad vid leeknar gerum
mistok med pvi ad hjdlpa pessum einstak-
lingum ekki, vara pa ekki vid; ad gefa
peim ekki teekifeeri til ad bregdast vid. Til-
finning min er st ad ekki ein einasta kona
meo petta gen, sem bidur eftir daudanum,
hefdi ekki viljad vita petta fyrir fram til ad
fast vid vandann.”

Alpingismenn vilja Urbastur

Lagt hefur verid fram frumvarp a Alpingi sem tryggir ad folk fai ad vita ef tilvilianakennd greining
verdur & alvarlegum sjukdomi sem pad ber. ,,Petta snyst um svarid vid spurningunni: hvad geriréu
ef pu veist ad manneskja er i lifshaettu?“ sagdi Oddny G. Hardardoéttir pingmadur Samfylkingarinnar
og einn flutningsmanna frumvarpsins vid mbl.is pann 17. oktdber.

Nai frumvarpid fram ad ganga verdur Embeetti landlzeknis tilkynnt ef erfdabreytileiki sem
yfirgnzefandi likur eru 4 ad leidi til alvarlegs sjukdéms, sem heegt er ad bregdast vid, finnst vid
framkvaemd visindarannséknar & ménnum eda vid framkvaemd gagnarannsoknar. Pa sé & forraedi
Embeettisins ad upplysa einstaklinginn og veita honum radgjéf um moguleg medferdardrraedi.

»MEér list mjog vel & petta,” sagdi Kéari Stefansson vid mbl.is um petta nyja frumvarp.



