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Kja

Eitt sindur um gen

Orminnist um, at onkuntid
i summar hevdi eitthvert
foroyskt blad, haldi tad
mundi vera Dimmaltting,
ein stubba um gengransking
i Islandi. Minnist meg ratt,
so vard nevnt, at hetta kom
helst at vera munagéd inn-
tokukelda hjd grannunum
vestan hav. Og, sum ikki
cina ferd, vard rikid fram
undir, at her kundu vit
kanska spzla vid, ti vit eru
Ju rétferoyskir oyggjabugv-
ar (ikki eru vit meira rét-
foroysk enn so at nastan
allir feroyingar eru zttadir
fra donskum prestum, sum
tey seinastu fyra-fimm-
hundrad anni eru komnir
higar til lands og hava gjert
um seg).

Burturs2d frd tidinda-
sendingunum lurti eg litd
eftir Utvarpi Foroya og ser-
liga sjdldan eftir Fimmar-
anum, sum, fyrikemur tad
mer, aloftast er heldur
banalur ella vatudeyvur,
sum onkur vildi sagt. Mid-
vikudagin 11. { hesum man-
ad kom eg av tilvild at
tendra. Klokkan hevur tad
verid nzm seks enn fimm
Hoyrdi ti bert litlan part av
sendingini. T6 so mikid, at
eg skilti, at menninir, sum
kjakadust, annar var ting-
madur, hin yvirlekni og at
kjakevmid var gransking av
genum

Eg haldi enska sunnu-
dagsbladid THE OBSERV-
ER, sum eg vanliga fai mid-
skeidis i vikuni. Henda
sama midvikudag fekk eg
bladid frd sunnudegnum 8
november. Hugd: ikki i tad
fyrr enn morgunin eftir. Har
fann eg grein vid yvirskrift-
ini Steam rises over Ice-
land gene pool. Hon moti-

veradi meg at lurta eftir
Fimmaranum, td hann vard
endursendur hésdagin
seinnapartin.

Tad, sum eg fekk burtur
ur sendingini var, at yvir-
lzknin vardi tey stig fs-
lendingar hava ukid innan
gengransking og at hann var
farin at samarbeida vid
DeCoda Genetics. Mar
fyrikom, at yvirleknin var
ikki sort skinklutur i sini
argumentatiéon.  Seinasti
madur, sum ringdi til Fimm-
aran, spurdi um licensid hjd
DeCode var eitt monopol
og um tad var avmarkad i
tid. Haldi ikki ngktandi svar
vard givid

Greinin i The Observer
Havi loyvt mar at umseta
greinina i The Observer til
feroyskt og verdur hon her
endurgivin undir yvirskrift-
ini Klandur um islendsku
genirnar.

»F6lk tridu, at islending-
ar voru vzl vardir moti
visindaligari neydtgku og
rdani. Men ein roynd hja
egnum visindamonnum at
gera szr dzlt av tj6dar-
mnar zttarbondum og
nyta tey sum inntpku-
keldu i sambandi vid
framtidar framleidslu av
medisini, hevur utloyst
eina globala gdi.
Visindamenn og légar-
konir i USA og Europa
fasthalda, at tiltakid b2di
er Oetiskt vidopid fyri
misbriki og helst eisini
ologligt

Islendingar vid statsmin-
istaranum Ddvidi Odd-
syni 4 odda svara aftur vid
pastandi urn, at kritikarar-
nir { stéran mun hava mis-

skilt tiltakid og at teir har-
afturat gera seg sekar i at
spreida Ut misinformati-
Onir.

Ein kritiskur rapportur i
tidarritinum Science var
skirdur laturligur av leid-
aranum av tiltakinum,
Kédra Stefansyni, sum
sjdlvur er mitt i brenni-
deplinum i 6semjuni.
Hesin fyrrverandi Har-
vard granskarin hevur
stovnad felag, DeCode
Genetics, vid endamali-
num at vinna négvan pen-
ing burtur dr ti veruleika,
at f6lkid i Islandi er eitt
tad mest inngifta (inbred)
i heiminum.

At islendska f6lkid upp
gjognum tidirnar er so lit-
13 iblandad vid fremmand
ger, at hetta f6lkid er so
sera virdismikil kelda til
kannan av arvaligum
sjikum. Internationalir
gene spekulantar (»pros-
pectors«) hava dvist fleiri
sjikdéms genir vid at tt-
nytta négv inngift (in-
bred) félkaslgg. Stefan-
son skirir hetta »helikop-
ter science« (tyrlu visind).
»Felgg fligva inn, taka
tad tey vilja og fligva sid-
an Gtaftur. Eg havi gjert
av vid meg sjalvan, at
eingin skal sleppa at gera
tilikt { Islandi«.

Ti, sigur hann, hevur
hann stovnad DeCode vid
7.5 milliénum dollarum
av internationalum (sic)
kapitali. Og négv hava
felpgini verid, sum bj6d-
adu at seta pening i fyri
at faa atgongd til Islands
sermerktu arvaeginleikar.
Afturfyri skulu islending-
ar fda 6keypis (sic) med-
isin, sum framleitt verdur

vid hesum kanningum
sum grundarlag. Légar-
uppskotid er lagt fyri Al-
tingid.

Sjalvt um flestu islend-
ingar eru fyri tiltakinum,
so hevur tad skelkad oll
onnur. Kommissiénin til
datavernd hevur ta upp-
gdvu, at tiltakid er brot 4
europeisku mannaratt-
indakonventiénina (Euro-
pean Convention of Hu-
man Rights) og kann ti
fora til, at tad verdur demt
6légliga av europeiska
démstélinum 1§ Stras-
bourf.

I otestskrivi til fs-
lendska statsministaran
frd Henry Greely profess-
ara i jura 4 Stanford Uni-
versity og genetikaranum
Mary-Claire King 4 Was-
hington University siga
tey b2di, at projektid inn-
iber dlvarslig etisk og vis-
indalig ivamdl (»serious
ethical og scientific quest-
ions«). Tey pointera, at
tad er meira enn ivasamt
um publikum kemur at
faa nakra sum helst nyttu
burtur ur tiltakinum, med-
an privatu investorarnir {
DeCode koma at vinna
ovurhonds négvan pen-
ing.

Hesar atfinningar hava
uppest DeCode f6lkini og
Oddson. Tey skuldseta
Greely og King fyri at tt-
tala seg um nakad, tey
ongan sum helst kunn-
leika hava um, at islend-
ingar verda tey fyrstu,
sum koma at faa fyrimun-
irnar og at systemid, sum
skal tryggja data lcynd-
armadl, er pira vatntett.

Tad, sum malid i veru-
leikanum snyr seg um, er

Sofus Olsen, cand.Polit skrivar

fyrsta royndin at verja
DNA hja eini tj6d méti at
verda utnyttad av altj6da
farmaseutiskum virkjum.
Badir partarnir hevda, at
hver teirra stydjar tad
prinsipiella i malinum.
Men tad eru teir smau
békstavirnir, sum skilja —
by miles.«

Fyri og iméti
Heua er, i foroyskari tyd-
ing, tad sum the Science
Editor hevur at siga um fis-
lendska genproblematikkin.
Sa&9 fra leikmansins sj6nar-
midi ein nokk so objektiv
grein, skilt soleidis, at part-
arnir badir, teir, sum eru fyri
og teir, sum eru iméti, faa
ngkurlunda eins stért rasa-
rim hver.

Okkurt er sum ikki
hongur alt ov vzl saman,

td.:

1) Sambzrt greinina kann
tad illa skiljast annarleidis
enn at allur eginpeningurin
i DeCode Genes er a ut-
lendskum hondum. Ti er tad
eitt sindur trupult at siggja
munin millum tad, sum Ste-
fanson kallar »helicopter
science« og tad islendska
set-upid. Tad er likasum

logikkurin hja Harvard
granskaranum ikki er heilt
i lagi

2) Mar fyrikemur, at tad
sum islendingarnir faa burt-
ur ur gengranskingini er
O6keypis medisin, sum
kemur at verda framleitt vid
granskingini sum grundar-
lag. Ikki serliga négv vil
onkur halda og s2d i hand-
ilsjavna hgpi, eingin revolu-
sj6n.

Sofus Olsen

Heimsins laknar studla
islendskum starvsfelggum

Heimsfelagsskapurin, World Medical Association, studlar islendsku leknunum f stridnum um arvagranskingina

ERKUR LINDENSKOV

Gjegnum heimsfelagsskap-
in World medical Associa-
ton hava heimsins 4tta mill-
16nir lzknar bodad fra studh
teirra til islendsku starvs-
felogum teirra i stridnum
méti einum umstriddum
I6garuppskoti. Stj6rni |
Reykjavik ztlar at lata upp
fyn, at eitt privat felag far
cinkarrtt upp 4 ein déta-
bésa vid heilsuupplysingum
um fislendska f6lkid. hin-
vegin skal felagid hava
loyvi til - umenn i krypter-
adum formi - at brika upp-
lysingarnar vid gransking
fyri eyga.

Hetta skriva danska lzkn-
abladid »Dagens Medecin«
i dtgdvuni fyrr { mdnadi-

num.
_ Teir 270.000 ibégvarnir i
Islandi verda mettis sum

sera valegnadir til hetta
kanningararbeidid, td tad
snyr seg um medisinalska
gransking - ikki minst i gen-
etiskt treytadum lidingum.
Partvist hevur dvirkanin av
f6lki uttanifrd verid av-
markad, og partvis eru fs-
lendingar - eins og feroy-
ingar - rettuliga dhugadir {
ttartalvum i fleiri 2ttarlid.
Légaruppskotid hevur
fort ll iva millum islendsk-
ar lzzknar, sum nu fa studul
fré lzknum i heimsfelag-
num. Foradurin i danska
lzknafelagnum, Torben
Pedersen sigur, at hetta er
orsakad av einum grund-
leggjandi iva vid at leggja
heilsuupplysingar um eitt
heilt f6lk i hendurnar 4 ein-
um privatum felag.
Lzknafelagid er eisini
bangid fyri, at ditabasin h6-
ast kryptering fer at gera tad

gjorligt at eydmerkja eitt nd
familjur { dvisum isolerad-
um pgrtum av landinum.

— Umframt tad eru vit rztt-
uliga i iva um, at medisin-
felagid skal sleppa at nokta
@¢drum felpgum at granska,
um okkurt er, sum ikki
héskar teirra handli, sigur
Torben Pedersen vid danska
lzknabladid.

Tann lzzknaligi 6ttin snyr
seg eisini um, at légarupp-
skotid skuldi fort til eina
DNA-skréseting av gllum
islendska félkinum. Sam-
bert serfrgdingi i islendksa
heilsumélarédnum, Porif
Haraldsson snyr l6garupp-
skotid seg ikki um livfrgdi-
lig evni. Men hugskotidtil
l6garuppskotid kemur fra ti
privatu granskingarstgdini,
deCode Genetics i Reykja-
vik, hvers stjori, Kari Stef-

4nsson, hevur lagt fram fyri
heilsumdlarddnum ztlanir
um at samanhalda upplys-
ingar frd ditabasum vid &-
vikavist heilsuupplysing-
um, DNA-profilum og
ttartalvum. Hetta ber kort-
ini ikki til uttan vidari. Sam-
ankoyringar av ditabasum
krevja g6dkenning frd ti
islendska skrasetingareftir-
litinum.

— Men sjdlvandi kann tad
henda, at eisini genetiskur
kunnleiki er i onkrari journ-
al og harvid i databdsanum
um heilsuupplysingarnar,
sigur Porleif Haraldsson vid
bladid.

Sambert Kdra Stefdnsson,
hvers felag granskar fyri
sveisiska felagid Roche, og
sum higartil er einasta bodid
upp 4 ein komandi lisens-
havara, er b28i millum fs-

lendska f6lkid og millum
landsins lzknar ein radandi
positivur vilji til I6garupp-
skotid. Hann leggur kortini
dent 4, at granskarar fram-
vegis vilja hava atgongd til
islendsk déita i sama mun
sum { dag.

— Bara t4 ta®snyr seg um
handilsliga nytslu av upp-
lysingum beinleidis ur data-
basanum, fer tad at verda
lisenshavarin, i3 ger av, um
loyvi skal gevast, sigur
hann

Légaruppskotid leggur
upp tl, at tad skal virdast,
um persénar ikki ynskja at
verda partur av skréseting-
ini. T6 verdur kravt, at tey
aktivt fravelja hetta.

Drivmegin fyri islendsku
stjiornina er partvist at
styrkja islendska granskin
uttan at skulla gjalda mil-
lum 9 og 17 milliardir

islendskar krénur (millum
knapt eina og hdlva adru
milliard danskar krénur),
sum tad kostar at stovna
détabdsan vid heilsuupplys-
ingunum. Hetta er meira
enn landsins tvey stgrstu
sjikrahds kosta i arligum
rakstri.

— Samstundis v6na vit at
menna modellid  fyri,
hvussu heilsuverkid kann
rekast effektivari hvat peng-
um vidvikur. Tad verdur eitt
ni gjerligt at kanna, um op-
eratién ella medisinsk vid-
gerd er mest effektiv fyri
dvisa sjiku, sigur serrad-
gevin, Porif Haraldsson.

Iptuni er uppskotid til
vidgerdar { heilsunevndini.
Endaliga avgerdir verdur
tikin { Alpinginum - allar-
helst tysdagin i komandi
viku.




