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Efni: Umségn um pingsalyktunartillogu um um nytingu stofnfrumna ar
fosturvisum til rannsokna og lzekninga, 53. mal.

Félag islenskra hjukrunarfredinga fagnar framkominni pingsalyktunartillogu.

Nyting stofnfrumna til rannsékna og laekninga er tiltslulega ny teekni sem felur i sér
ventingar um nyja moéguleika i medferd og jafnvel lekningu alvarlegra sjukddma.
Pessi taekni felur jafnframt i sér sidfredilegar og logfreedilegar spurningar. Félag
islenskra hjikrunarfreedinga telur pvi afar brynt ad vidtek umraeda fari fram um hvort
og hvernig stadid skuli ad slikum rannséknum hér 4 landi. Einnig a0 sett verdi skyr
stefna og lagaumgjord um slikar rannsoknir.

Félag islenkra hjikrunarfreedinga gerir athugasemd vid skipun nefndar beirrar sem
lagt er til ad skipa. Auk peirra sem getid er i tillogunni telur Fih brynt ad eftirtaldir
eigi sati { nefndinni:

- fulltriar fleiri heilbrigdisstétta, til ad tryggja pverfaglega umfjollun, s.s.
fulltriar hjikrunarfraedinga, meinatakna og lyfjafredinga,

- fulltrdi  Tryggingastofnunar rikisins eda annarra sérfredinga um
almannatryggingar, til ad tryggja heilsuhagfradilega umfjéllun um malid,

- fulltrii sjuklingasamtaka, til ad tryggja rodd neytenda heilbrigdispjénustunnar.

A0 auki vill Félag islenskra hjikrunarfredinga vekja athygli 4 skyrslu sem félagio
hefur 1atid vinna um malid og send verdur med umségn pessari i bréfposti.

Virdingarfyllst,

A A
Elsa B. Fridfimsdoéttir, formadur
Félags islenskta hjukrunarfredinga
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Sidan James Watson, Francis Crick, og Maurice Wilkins fengu Nébelsverdlaun fyrir
uppgétvun sina um byggingu erfdaefnisins DNA, ari6 1962, hefur préun pekkingar a
svidum lifteekni og erféavisinda fleygt fram. Aukin pekking a pessum svidum hefur studlad
ad gridarlegum framférum i heilbrigdisvisindum og heilbrigdispjénustu, framférum sem
gefa baedi peim sem veita heilbrigbishjonustu og peim sem njéta hennar, val um
rannséknir og medferdir sem adur voru ekki til stadar. Auknum méguleikum fylgja nyjar
aheettur, og bvi kalla framfarir a svium liftaskni og erféavisinda & markvissa og abyrga
umraedu, upplysingamidlun, og stefnumétun a pverfaglegum og bverpdlitiskum vettvangi,
um hvernig nyta skuli, og nyta megi, nyja kosti sem skapast med nyrri bekkingu & pessum
svidum. Eftifarandi stefna Félags islenskra hjukrunarfreedinga (Fih), um hjikrun og
liftaekni er inniegg i pa umraeéu.

| arsbyrjun 2002, skipadi formadur Félags islenskra hjukrunarfraedinga (Fih), Herdis
Sveinsd6ttir, vinnuhodp hjikrunarfreedinga sem var falié ad leggja drég ad stefnumotun Fih
um hjikrun og lifteekni. Eftirfarandi er samantekt pess sem vinnuhdpurinn hefur lagt
héfudaherslu a i umraedum sinum og leggur til sem grundvoll stefnumétunar Fih um
hjdkrun og liftaekni.

Sidareglur Félags islenskra hjukrunarfraedinga

Sidareglur Félags islenskra hjukrunarfraedinga (sem finna ma a hitp:/mwww.hjukrun.is) voru
lag@ar til grundvallar stefnumétuninni, en par segir um kjarna hjiakrunar:

“Kjami hjlkrunar er umhyggja fyrir skjolsteedingnum og virding fyrir lifi hans og
mannhelgi. Hlutverk hjukrunarfraedings er ad efla heilbrigdi, beeta lidan og lina pjaningar.
Hjukrunarfraedingur sinnir likamlegum, andlegum, félagslegum og triarlegum pdrfum
skitlsteedings i samvinnu vid hann. Hijtkrunarfree@ingur hjtkrar af virdingu fyrir
einstaklingnum an pess ad fara i manngreinardlit vegna pjodemis, kynpattar,
triarbragda, aldurs, kynferdis, stiommalaskodana, pjédfélagsstobu, heilsufarsvanda eda
annars konar fordoma.”

A9 auki segir i 11. grein siéaregina hjukrunarfrasdinga:

“Hjukrunarfraedingur hefur frumkvaedi ad og er virkur patttakandi i stefumétun og eflingu
heilbrigdispjonustunnar.”

bessar eru grunnforsendur vinnuhopsins og grundvéllur umraeéu og tillagna peirra sem
hér fara a eftir.

STEFNUMOTUN FiH UM HJUKRUN OG ERFDARANNSOKNIR APRIL 2003
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Liftaekni og heilbrigdispjonusta

Radgreining & erfdaefni mannsins (The Human Genome Project)

Riflega 50 ar eru lidin sidan Watson, Crick, og Wilkins gerdu grein fyrir byggingu
erféaefnis mannsins. | kjolfarid vard radgreining a erfdaefninu mikid ahugaefni
visindamanna, en taekni til slikrar greiningar var ekki til stadar fyrr en mun sidar. Arid 1990
var hinu umfangsmikla verkefni “The Human Genome Project’ hrundid af stad i
Bandarikjum Nordur Ameriku.! Verkefnid var had i samvinnu orkumalastofnunnar
(Department of Energy) og heilbrigdisstofnunnar (National Institute of Heaith)
Bandarikjanna. Upphaflega var aaetlad ad verkefninu lyki & 15 arum, en vegna &ira
taekniframfara & svidi liftaekni er ljost ad verkinu lykur nG & arinu 2003, eda tveimur arum
fym en azetlanir gerdu rad fyrir.

Markmid verkefnisins um radgreiningu erfdaefnis mannsins eruad:

m  skilgreina alla (u.p.b.) 30,000 litninga i erfdaefni mannsins,

m  radgreina u.p.b. 3 milljarda basapdr i erféaefni mannsins,

m  vardveita pessar umfangsmiklu upplysingar um erféaefni mannsins i gagnagrunnum,
®m  hanna og bzeta teeki og tdl til ad greina og rannsaka ofangreind gégn,

m  midla lifteekni og taekjum henni tengdri til einkafyrirteekja & svidi liftaekni, og

m fjalla & abyrgan hatt um sidfreedileg, 16gfraedileg og félagsleg malefni tengdum svo
umfangsmikiu verkefni a svidi liftaekni.

Ahrif lifteekni & heilbrigdishjonustu

“The Human Genome Project” og dnnur rannséknarverkefni & svidi lifteekni auka pekkingu
okkar a ahrifum erfda a heilbrigdi og sjukddma. Nyjar upplysingar veita einstaklingum ny
taekifaeri til ad skilja likamann og starfsemi hans betur. Nyrri pekkingu fylgja fleiri og oft
erfidari valkostir um lifsheetti og medferdarakvardanir. Sumar akvardanir purfa
einstaklingar sjalfir ad taka, med eda an adstodar heilbrigbisstétta, adrar akvardanir parf
ad taka a breidari vettvangi fidlskyldna, samfélaga, og pjoda heims.

I bokinni “Your Genes Your Choices”, (Litningar og lifsval), raeir hdfundurinn, Catherine
Baker?, um ymsa ba valkosti og pa abyrgd sem liftaeknin leggur okkur & herdar i ljési nyrra
moguleika. Par eru m.a. sett fram eftirfarandi daemi:

1. Matti er hvitingi (albindi). Hann kemur heim ur skolanum einn daginn sem oftar eftir ad
hafa ordid fyrir adkasti og stridni vegna litarhattar sins, og er med glééarauga og
brotin gleraugu. Foreldrar Matta elska son sinn eins og hann er, en begar hann verdur
fyrir endurteknu adkasti sem pessu, dska beir pess ad hann veeri eins og énnur bém.
A liftzeknin ad leysa vanda Matta?

2. M&dir Palu doé nylega a besta aldri ur erf8asjukdomi (Huntington’s sjukdomi). bad var
erfitt fyrir Palu ad horfa upp a raunir médur sinnar. Fyrstu einkennin voru alvarlegar
skapgerdarbreytingar, sidan missti hin smam saman stjom & hreyfingum sinum, og
undir lokin var hun rimfost, og gat hvorki jad sig né bor8ad. Péala veit ad
sjikddmurinn herjar oftast & félk & miéjum aldri, ad hann er alltaf banvaenn og pad er
ekki um neina medferd ad reeda. Hun veit einnig ad par sem sjukdomurinn er
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arfgengur, er haetta @ ad hin fai hann sjalf sidar. Ef liftaeknin bydur henni méguleika a
ad fa ad vita hvort hiin ber erf8apattinn sem veldur sjikdémnum, a hun ad lata préfa
sig?

3. Halli verdur fimmtugur innan skamms og hefur ahyggjur vegna pess ad afi hans, fadir
og f6durbrédir dou allir ar hjartaafalli pegar peir voru & sama aldri. Leeknir Halla sagdi
honum fyrir nokkrum arum ad hann veeri i mikilli ahzettu vegna fjélskyldusdgu sinnar,
en ad hann geeti dregid ur likum pess a8 hann fengi hjartaafall med pvi ad grennast,
heetta ad reykja og stunda hreyfingu. Halli hefur hinsvegar ekki fari® ad réaéum
leeknisins, enda spyr hann sig hvada mali pad skipti hvers konar lifi hann lifi pegar
erfdapattur hjartaafallsins sé svona sterkur i hans filskyldu? A hann ekki bara ad
njéta lifsins & medan hann getur?

4. Kalli og Kristin eru sammala um ad pau vilja eignast bom. Hinsvegar eru pau
6sammala um hvort pau eigi ad lata athuga fyrst hvort Kristin er arfberi
slimseigjusjukdéms (Cystic Fibrosis). Kalli vill vita pad en Kristin ekki. Kalli atti brodur
med slimseigjusjikdom og veit ad folk med sjukdéminn kvelst mikid og deyr ungt.
Kalli pekkir einnig raunir foreldra sem purfa ad annast bam me6 slimseigjusjakdom,
og sorg beirra pbegar bamid deyr. Kalli vill ekki upplifa pessa sorg sem foreldri, pess
vegna lét hann préfa sig, og veit ad hann er arfberi. Ef Kristin kona hans er einnig
arfberi, er haetta 4 pvi ad bam peirra fai sjukdéminn. bess vegna vill Kalli ad hun lati
préfa sig, og ad pau lati profa fostur sitt med litningarannsékn begar hin verdur ofrisk,
naegilega snemma til ad peim gefist kostur & ad eyda fostrinu. Kristin vill frekar taka
ahzaettuna, og segir ad um leid og pau fai bam sitt i fangié muni pad pau engu skipta
hvort bamid hafi sjikdominn eda ekki.

5. Til lzeknis leita tveir einstaklingar vegna sama vandamals, en laeknirinn veit ekki hvort
hann eigi ad medhondla pa bada eins. Einstaklingamir eru peir Tomas og Runar, sjo
ara drengir sem badir eru mjog lagvaxnir eftir aldri. Tomas mun aldrei verda heerri en
rimlega metri par sem likami hans framleibir ekki naegjanlegt vaxtarhormén.
Fullordinn verdur Témas pannig mun lagvaxnari en badir foreldrar hans sem eru
medalhair. Runar verdur heldur ekki mikid hzerri en metri fullvaxinn. En haed hans
markast af haed foreldra hans sem eru badir lagvaxnir. Med adferdum liftaekni hefur
verid framleitt vaxtarhormén sem geeti orvad voxt beggja drengjanna. Foreldrar
beggja drengjanna vilja a8 peir fai vaxtarhormoénié, vegna pess ad pad muni gera
beim lifid aubveldara ef peir nd medalhaed fullorinna. Laeknirinn veit ad Tomas
verdur lagvaxinn vegna stdkkbreytingar i einum litningi sem veldur pvi ad likami hans
framleidir ekki vaxtarhormén, en Runar verdur lagvaxinn vegna bess ad hann erfdi
filda litninga fra foreldrum sinum, sem akvarda Gtlit en badir eru lagvaxnir. Laeknirinn
veltir pvi fyrir sér hvort rétt sé ad medhdndla bada drengina med vaxtarhormoéni, eda
einungis Runar sem skortir vaxtarhormon.

6. Litil fidlskylda, fadir, modir og priggja ara sonur, satu saman vié morgunverdarbordid.
A8 loknum morgunverdi féru fadirinn og einkasonurinn ungi saman i géngutar. A
heimleid urbu febgamir fyrir bil. Fadirinn lést samstundis, en sonurinn liggur
heiladaudur a sjukrahUsi. Leeknamir hafa bedid médurina um leyfi til ad taka hann af
oéndunarvél. Modirin getur ekki hugsad sér ad missa baedi eiginmann og son | sdmu
andrd, og rifjar upp grein sem hun las um klénun. Han vill gjaman lata kléna son sinn
til ad fa& annan son alveg eins og pann latna og samfedra. Hun veit ad hann verdur
ekki sami einstaklingurinn, en veit ad hann verdur mjog likur honum og telur ad klonun
sé eini mdguleiki hennar til bess ad eiga bam med manni sinum nylatnum. Hin bidur
um ad syni hennar verdi haldid i éndunarvél! par til hin finnur laekni sem getur kiénad
soninn.

Ofangreind daemi Gr bok Baker® gefa orlitla innsyn i heim teekifaera sem pegar er til eda
kann ad verda til stadar innan skamms. Daemin draga fram mynd af sidfraedilegum,
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lagalegum, og félagslegum dlitaefnum sem liftaeknin krefst ad heilbrigdispjonusta og
fagadilar innan hennar taki 4. Daamin gera einnig ljésa pa abyrgd sem hvilir & fagstéttum
heilbrigdispjénustunnar um m.a.

o &flun pekkingar og menntun & svidum sem luta ad liftaekni,

¢ samstarf um stefnumétun og lagasetningu & svidi liftaekni,

¢ upplysingamidlun til og medal fagstétta sem veita heilbrigdispjonustu tengda
liftaekni,

e 0g sidast en ekki sist upplysingaskyldu og radgjof heilbrigdisstétta til handa
beim einstaklingum sem piggja heilbrigdispjonustu tengda liftaekni.

Stefna Félags islenskra hjukrunarfraedinga um hjukrun og liftaekni

Auk sidaregina Fih eru forsendar stefnrumétunar og grundvallaratridi i umraedu um hjukrun
og liftaekni eftirfarandi:

1) Virding fyrir einstaklingnum

Vinnuhépurinn leggur aherslu & ad virding fyrir einstaklingnum, éryggi hans og fridhelgi
verdi hofd ad leidarjosi i alli umreedu og akvardanatoku sem lytur ad liftaekni og
erféavisindum.

2) Valkostir einstaklinga i ljosi aukinna medferdamdoguleika tengdum liftaekni

Fleiri valkostir leida til erfidara vals sem aftur kallar & meiri og betri upplysingar til handa
beim sem purfa ad taka akvardanir, hvort sem um er ad reeda einstaklinga, fidlskyldur og
samfeldg sem medferdarpega, eda pa sem veita medferd eda leida rannsoknir 4 svidum
fiftaekni og erféavisinda. Heilbrigdisstéttir purfa ad vera i stakk bunar til ad. audvelda
einstaklingum erfitt val. Vinnuhdpurinn leggur aherslu a ad heilbrigdisstofnanir og haskoélar
sem sja um menntun heilbrigdisstarfsfolks veiti grunnmenntun og simenntun & svidum
lifteekni og heilbrigdispjonustu svo peir verdi sem best i stakk bunir til ad stydja val og
akvardanattku einstaklinga.

3) Persénuvernd erfdaupplysinga

Erféaupplysingar eins og adrar heilsufarsupplysingar eru { efli sinu vibkveemar
upplysingar og sem slikar ber ad héndla pser med sérstakri naergeetni og variud. Oryggi
heilsufarsupplysinga almennt og sérstaklega erfdaupplysinga er forsenda pess ad peer
megi gagnast einstaklingum, hépum og samfélégum, hvort sem er tii medferdar eda til
rannsokna.  Vinnuhopurinn  stydur nylega lagasetningu um  personuvemd
heilsufarsupplysinga og leggur a&hersiu & ad Il6g og reglur um medferd
heilsufarsupplysinga almennt, p.a.m. erfdaupplysinga, séu kynntar heilbrigdisstarfsfolki i
grunnnami og simenntun. Einnig hvetur vinnuhopurinn til aukinnar menntunar
heilbrigbisstétta a svidi upplysingataekni og adferdum hennar til ad vemda personutengdar
heilsufarsupplysingar i  upplysingakerfum  heilbrigdiskerfisins, og vinna med
opersonutengdar heilsufarsupplysingar i rannséknum.

4) Lagalegt umhverfi medferda og rannsékna a svidi liftaekni

Vinnuhépurinn  leggur  dherslu & samstarf heilbrigdisstétta og |6ggjafarvalds um
lagasetningu sem tryggir einstaklingum bestu medferd sem vol er & hverju sinni innan
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pess kostnadarramma sem pjodfélagié setur sér i heilbrigdismalum. Felist méguleiki &
forvdmum eda medferd sjikdoma i lifteekni, eda rannsdknum & svidi liftaekni hvetur
vinnuhdpurinn til ad skyr lagarammi verdi seftur um slikar rannsoknir, forvamir og
medferdir, adur en peim er beitt.

§) Samrad heilbrigdisstétta um faglegar leidbeiningar & svid heilbrigdispjonustu
tengd liftekni

Vinnuhopurinn  telur mikilvaegt ad heilbrigdisstéttir sameinist um moétun faglegra
leidbeininga sem hafa skal ad leidarljési pegar medferd sem grundvallast & liftsekni er
beitt eda rannsoknir stundadar a svidi liftaekni.

6) Menntun heilbrigdisstétta

Nyir timar kalla a nyjar aherslur i menntun heilbrigbisstétta, t.d. a svidi erfdafreedi,
erféaradgjafar, heilbrigdisiogfraedi, sidfraedi visinda, og sidast en ekki sist & svidi
upplysingateekni sem gerir vinnslu og midlun allra pessara nyju upplysinga mogulega.
Vinnuhépurinn  hvetur stjom Félags islenskra hjukrunarfraedinga til ad beina peim
timaelum til Haskola Islands og Haskélans & Akureyri ad peir beiti sér fyrir pvi ad komid
verdi & nami i erfdaradgjof vid skolana, jafnvel | samstarfi vid erlenda haskédla.

7) Abyrgd og réttindi heilbrigdisstétta vardandi upplysingamidlun og fraedslu til
skjélstaedinga heilbrigdispjonustu

Vinnuhopurinn leggur aherslu @ ad auknum maoguleikum fylgir aukin abyrgd. Réttindi
sjuklinga skulu hofd ad leidarljosi pegar abyrgd heilbrigbisstétta er moétud, en réttindi
heilbrigdisstétta vardandi pa abyrgd sem fylgir dkvardanatéku og upplysingamidlun um
medferd og rannsdknir & svidi lifteekni purfa einnig ad vera skyrt métud med léggjéf sem
og faglegum leidbeiningum sampykktum a pverfaglegum grunni heilbrigdisstétta.

Vinnuhopurinn beinir beim tilmaelum til stiomar Félags islenskra hjukrunarfreedinga ad
stefnumotun félagsins um liftaekni og hjikrun taki mid af ofangreindri umraedu og tilldgum.
Sérstaklega telur vinnuhopurinn afar brynt ad hefja pverfaglega umraeéu um breytingar &
menntun hjukrunarfraedinga og annarra heilbrigdisstétta i ljosi framfara & svidum
erféavisinda og liftaskni. bvi vill vinnuhopurinn hvetja Félag islenskra hjakrunarfreedinga til
ad beina peim tilmaelum til Haskola Islands og Haskolans & Akureyri ad peir beiti sér fyrir
bvi ad komid verdi & nami i erfdaradgjof vid skolana, jafnvel i samstarfi vid erlenda
haskdla. A8 auki verdi upplysingataeknimenntun heilbrigdisstétta aukin, svo
heilbrigbisstarfsmenn geti med auknu 6ryggi og & hagkveeman hatt midlad upplysingum
og fraedslu til einstaklinga sem standa frammi fyrir erfidum valkostum um forvamir,
medferd og rannsoknir a timum aukinna ahrifa liftaekni og erf8avisinda a
heilbrigbishjénustu.

1) http://imwww.orml.gov/TechResources/Human_Genome/home.html

2) Baker, C. (1999). Your genes your choices: Exploring the issues raised by genetic
research. Science & Literacy for Health, a project of the AAAS Directorate for
Education and Human Resources. American Association for the Advancement of
Science.
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