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Alpingi alyktar ad fela heilbrigdisradherra ad skipa nefnd sem geri uttekt &4 kostum pess
og gdllum 1t fra leknisfraedilegu, sidfredilegu og truarlegu sjonarmidi ad heimila nytingu
og geymslu stofnfrumna r fosturvisum manna til rannsokna og lakninga 4 alvarlegum sjik-
domum.

Nefndina skipi fulltri landleeknisembeettisins, Laeknafélags fslands, Sidfredistofnunar,
Prestafélags fslands, visindasidanefndar, laknadeildar Haskoéla fslands, Landspitala — ha-
skélasjukrahuss, visindanefndar Visinda- og taeknirads, Krabbameinsfélags Islands og heil-
brigdisraduneytisins. Fulltrui heilbrigdisraduneytisins verdi formadur nefndarinnar. Nefndin
ljuki storfum eigi sidar en 1. jantar 2007. Nidurstodur nefndarinnar par sem fram komi m.a.
skyrt skilgreindir kostir og gallar & malinu 4samt tillogum um frekari malsmedferd skulu
lagdar fyrir Alpingi.

Greinargerd.

Vida um heim fer ni fram umreda um notkun stofnfrumna dr fésturvisum manna i
leeknisfreedilegum tilgangi og fer umradan fram 4 vettvangi siofraedi, visinda, triar og stjorn-
mala. Um er ad reda unga visindagrein, en rannsoknir innan hennar héfust 4 niunda aratugn-
um. begar hefur nadst géour drangur i rannséknum a eiginleikum stofnfrumna i pvi markmidi
ad nyta peer til rannsokna 4 sjukdémum, til lyfjapréunar og til lekninga 4 alvarlegum sjik-
doémum i ninni framtid. b6 ad miklar vonir séu bundnar vid notkun pessara frumna til leekn-
inga ber pess ad geta ad enn er ovist hvernig og i hversu miklum meli paer koma til med
gagnast sjuklingum med 6laeknandi sjukdoma.

Hér a landi er ekki heimilt samkvamt 16gum ad gera rannsoknir 4 foésturvisum manna. Log
um taeknifrjévganir frd 1996 banna hvers konar rannsoknir, tilraunir og adgerdir 4 fostur-
visum manna ef per eru ekki lidur i glasafrjdvgunarmedferd eda greiningu arfgengra sjuk-
déma i fosturvisunum sjalfum. bad er pvi leyfilegt ad nyta fosturvisa til framfara vid teekni-
frjdvganir og til greininga arfgengra sjukdoma en ekki til rannsoékna og leekninga annarra
illvigra sjukdoma. A pad hefur pé verid bent ad pessi 16g voru sett tveimur arum adur en
tokst ad einangra stofnfrumur ur fosturvisum manna i fyrsta skipti arid 1998.

fslenskir visindamenn hafa unnid ad rannséknum 4 stofnfrumum um nokkurt skeid og pa
einkum vefjasérteekum stofnfrumum en ekki er sidfredilegur dgreiningur um notkun peirra.
I Blo6dbankanum hefur verid unnid med blédmyndandi stofnfrumur fra arinu 1995. Nylega
er hafin hér 4 landi stofnfrumumedferd sjiklinga 4 Landspitala — haskélasjikrahisi, en Is-
lendingar h6fou fram ad pvi purft ad sekja slika medferd til utlanda. Komid hefur fram 1 fj61-
midlum ad eigin stofnfrumur hafi verid graeddar i sjuklinga hér 4 landi eftir lyfjamedferd vid
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illkynja bl6dsjukdomum. Slikri medferd er beitt i barattunni gegn ymsum illkynja blodsjiuk-
doémum og hafa batavonir sjuklinga aukist til muna vid medferdina. Hja Krabbameinsfélagi
fslands eru stundadar rannséknir a stofnfrumum i brjostkirtli { tengslum vid brjostakrabba-
mein og hefur st vinna skilad mikilvegum upplysingum um tilurd og proun brjostakrabba-
meins. Slikar vefjasérteekar stofnfrumur hafa po6 ekki eins fjolbreytilega moguleika til sérhaef-
ingar og stofnfrumur Ur fosturvisum og pvi oliklegt ad paer verdi hentugar til leekninga 4 fj6l-
morgum sjukdémum eins og talid er ad stofnfrumur ur fésturvisum geti ordid.

Nylega eru hafnar rannséknir 4 stofnfrumum ur fésturvisum musa 4 rannséknastofu lif-
efna- og sameindaliffradi vid laeknadeild Haskola {slands. Rannsoknirnar, sem mida ad pvi
a0 auka skilning 4 proskun og sérheefingu &dapels, eru undir stjorn doktors Gudrinar Valdi-
marsdoéttur frumuliffredings. Gudran fékk i sumar heimild visindasidanefndar fyrir innflutn-
ingi & stofnfrumulinu Ur fésturvisi manna en reglugerdin fra 1996 ner ekki til innflutnings
frumna.

Rannsoknir visindamanna 4 stofnfrumum ur foésturvisum mida fyrst og fremst ad pvi ad
hagt verdi, med upplystu sampykki kynfrumugjafa, ad nyta umframfosturvisa sem veroa til
vid glasafrjévganir. Nu eru umframfosturvisar geymdir i frysti i fimm ar og 6ski kynfrumu-
gjafarnir ekki eftir ad nyta pa til glasafrjévgunarmedferdar innan pess tima er peim eytt. Enn
sem komid er hefur ekki fengist nein nidurstada um pad hvort haegt sé ad nota stofnfrumur
til leekninga, en visindamenn beina sjonum sinum ad sjikdéomum 4 bord vid alzheimer,
sykursyki, menuskada og parkinsonsveiki og mogulegri lekningu vid peim.

[ nylegu vidtali vid borarin Gudjonsson, doktor i frumuliffraedi, kemur fram ad stofn-
frumurannséknir midi ad pvi ad nyta slikar frumur til leekninga & ymsum vefjaryrnunarsjuk-
démum par sem frumur hafa skemmst. Sérstaklega hafi sjonum verid beint ad stofnfrumum
ur fosturvisum manna, p.e. fosturvisum sem verda til vid glasafrjovganir og er ekki &tlad ad
verda ad fostrum og pvi eytt. Rannsoknir & stofnfrumum ur fésturvisum eru umdeildar, ekki
sist ut fra siofreedilegum sjonarmidum. Til marks um pad ma nefna ad stofnfrumurannsoknir
voru eitt helsta kosningamal i Bandarikjunum fyrir sidustu forsetakosningar en Bush forseti
hefur bannad opinberan fjarstudning rikisins vid rannsoknir & stofnfrumum ur fésturvisum
sem bunir voru til eftir 9. agast 2001. Hins vegar hafa ymis riki Bandarikjanna fario sinar
eigin leidir i pessum efnum, par & medal Kalifornia sem ver miklu fé til rannsokna 4 stofn-
frumum ar fosturvisum.

[ nylegri grein 1 hinu virta visindatimariti Nature Biotechnology kemur fram ad i mérgum
16ndum hafi verid losad um hémlur 4 rannséknum & stofnfrumum tr fosturvisum. I Evropu
hafa Sviar og Bretar att frumkveedi ad rannséknum a stofnfrumum ur fésturvisum, en nyting
umframfosturvisa til stofnfrumurannsokna er na leyfo 1 flestum 16ndum Evrépu, m.a. Dan-
morku, Finnlandi, Hollandi, Belgiu og Grikklandi. Hins vegar eru peer ekki leyfoar i Noregi,
Austurriki, Pyskalandi og Frakklandi og 4 Italiu og irlandi. Mikil umrada fer fram um pessi
mal { pessum 16ndum og eru Frakkar um pessar mundir ad endurskoda reglugerdir sinar.

boérarinn Gudjonsson segir i nylegri grein i Laknabladinu ad til sé ad verda ny visinda-
grein innan lifvisindanna sem nefna megi vefjaverkfraedi. Standi rannséknir innan pessarar
greinar undir ventingum séu i raun litil takmork fyrir pvi til hvers megi nota stofnfrumur.
bar 4 hann badi vio vidgerdir 4 vefjum og uppbyggingu heilla liffaera en auk pess geta stofn-
frumur nyst afar vel til profana 4 virkni og sérhaefni lyfja. Med pvi moéti sé haegt ad stytta
timann sem nu fer i lyfjaprofanir 4 ménnum og dyrum og pa draga verulega ur kostnadi vid
lyfjapréun. Einnig geta rannsoknir a stofnfrumum aukio skilning okkar a tilurd og frampréun
ymissa sjukdoma, svo sem krabbameina. Astada er til ad itreka ad ekki liggur enn fyrir hvort
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haegt verdi ad nota pessar stofnfrumur til laekninga. Sumir vara lika vid of mikilli bjartsyni
i pessum efnum og adrir eru réttilega mjog gagnrynir og benda 4 ymis sidferdileg alitamal.

{ Laeknabladinu i jantiar 2003 er grein um eiginleika stofnfrumna, frumusérhafingu og ny
medferdarurredi, eftir Porarin Gudjonsson og Eirik Steingrimsson. Par kemur eftirfarandi
fram i samantekt peirra um efnio: ,,Ekki leikur nokkur vafi 4 ad rannsoknir a stofnfrumum
hafa veitt mikilvaegar upplysingar um proskun og sérhaefingu frumna. Auk pess er 1jost ad
miklar vonir eru bundnar vid notkun stofnfrumna til leekninga. Vara skal p6 vio of mikilli
bjartsyni enda oft erfitt ad yfirfeera nidurstodur sem fast i frumuraekt eda dyramodelum yfir
4 manninn.” Sidar i samantektinni segir: ,,Sem stendur er 6mdgulegt ad svara spurningunni
um pad hvort frekar eigi ad nota stofnfrumur ur fosturvisum eda fullordinsstofnfrumur til
leekninga enda eru frekari rannsoknir naudsynlegar adur en peirri spurningu verour svarad.
Enn fremur er enn ekki [jost hvort hentugra verdi ad greeda stofnfrumurnar sjalfar i sjuklinga
eda leyfa peim ad sérhafast ad hluta eda 6llu leyti i reekt fyrir igraedslu.*

Umredan um stofnfrumurannsdknir hefur blandast saman vid umraduna um einraektun
sem hofst ad radi arid 1997 pegar visindamdnnum i Skotlandi tokst ad proa adferd til ad ein-
raekta dna Dolly. Kjarni likamsfrumu var fluttur yfir i kjarnalaust egg og til vard fosturvisir
sem sidar var settur upp i leg annarrar &r og 4 pann hatt var haegt ad einreekta einstakling sem
innihélt sama erfoaefni og likamsfruman. Sidan pa hefur visindamdénnum tekist ad einraekta
ymis dyr og 1 juli sidastlionum greindu sudurkoéreskir visindamenn fra pvi ad peim hefoi tek-
ist ad einreekta hundinn Snuppy sem peir segja ad muni nytast til rannsékna 4 ymsum sjik-
démum manna og dyra. Peir visindamenn sem hafa fengist vid einrektun dyra eiga pad sam-
eiginlegt a0 peir telja liffreedilega utilokad ad hegt verdi ad einraekta mann i ndinni framtio;
til pess sé fornarkostnadurinn allt of mikill. Heimtur ar einraektun dyra eru afar litlar og tolu-
vert um ymiss konar vanskopun. Til demis purftu sudurkoéresku visindamennirnir um 1.000
fosturvisa til einreektunar & Snuppy. bessir visindamenn, og visindaheimurinn i heild fyrir
utan Orfaa einstaklinga, hafa hvatt til pess ad riki heimsins setji 16g sem banna einraektun
manna a grunni sidfraedilegra og liffreedilegra vandamala sem tengjast einraektuninni.

begar talad er um einraektun er afar brynt ad gera greinarmun 4 einraktun til &xlunar(eins
og med Dolly og Snuppy) og einrzktun i leknisfreedilegum tilgangi. { seinna tilfellinu er
fruman sem verdur til vid kjarnaflutning einungis raektud fram a4 kimblodrustig en pa er haegt
ad einangra stofnfrumur til rannsékna og/eda lekninga. Rannséknahépur i Newcastle i
Englandi hefur nylega fengid grant 1jos til einraektunar i leknisfradilegum tilgangi. Aztlun
hopsins gengur ut 4 ad flytja kjarna ar likamsfrumu sykursykisjuklings yfir i kjarnalaust egg
og einangra sidan stofnfrumur ur kimblédrunni sem myndast. A pann hatt er vonast til ad
sérhaefa megi frumurnar til pess ad framleida insulin og graeda paer aftur { sjuklinginn. Med
pessu moti er hagt ad komast fram hja peim stéra vanda sem leeknavisindin eiga oft vid ad
etja, p.e. a0 likaminn hafni frumum sem komid er fyrir i honum. Pess ber ad geta ad flest
nagrannalond okkar hafa sett 16g sem banna einreektun manna til &xlunar en eru med til
umfjollunar méguleikann 4 einrektun { leknisfredilegum tilgangi.

Nyverid var gerd konnun hér 4 landi par sem spurt var um vidhorf til notkunar stofn-
frumna ur fosturvisum til lekninga medal islenskra leekna, 16gfraedinga og presta. 284 lackn-
ar, 293 16gfraedingar og allir starfandi prestar voru markhopurinn i pessari vidhorfskénnun.
Markmidid var a0 fa fram vidhorf pessara stétta til malsins, og var nidurstadan athyglisverd.
Einungis 8% patttakenda lystu sig algjorlega motfallin slikum lekningum og mikill meiri
hluti aleit peer réttlaetanlegar. | freedigrein um petta efni i Laknabladinu fra 2003 er nidur-
stodunni lyst svo: ,,Rumlega 60% patttakenda taldi ad fosturvisir hefdi akvedna sidferdilega
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sérstodu umfram aorar lifverur 4 sambarilegu proskaskeidi. Peir sem téldu fosturvisi hafa
sioferdilegt gildi 4 vid manneskju voru um 20% og teeplega 18% ad fosturvisar nytu ekki sio-
ferdisréttar umfram adra frumuklasa. Munur var 4 milli stétta. Mikill meiri hluti dleit notkun
stofnfrumna ar fosturvisum til leekninga réttleetanlega, en i huga margra skipti pad mali med
hvada hetti fosturvisirinn hefdi ordid til. Teplega 8% patttakenda settu sig alfarid 4 moti
leekningum med stofnfrumum. Af peim sem alitu notkun stofnfrumna i leeknisfraedilegum til-
gangi réttleetanlega toldu 71% ad edli sjukdomsins skipti mali og ad adeins eigi ad beita slik-
um adferdum pegar fengist er vid alvarlega sjukdoma. 64% lekna og 68% 16gfraedinga taldi
einreektun i pvi skyni ad medhondla Parkinsonssjukling réttlaetanlega samanborid vid 40%
presta og heldur fleiri karlar en konur, 64% karla borid saman vid 52% kvenna. Mikill meiri
hluti (87%) taldi porf a pjodfélagslegri umraedu um pessi mal.“ Alyktanir sem dregnar af
pessari nidurstddu 1 greininni eru pessar: ,,Almennt eru patttakendur frjalslyndir gagnvart
notkun stofnfrumna r fosturvisum til leekninga. Frjalslyndi gagnvart einreektun i laekninga-
skyni er athyglisvert, en mikill styr hefur stadid um slikar adgerdir i flestum rikjum. Porf er
4 upplysingu og umredu.*

Megintilgangur og markmid med flutningi pessarar tillogu er ad Alpingi méti stefnu um
hvort heimila eigi med 16gum ad nota stofnfrumur ur fésturvisum manna til rannsékna og
leekninga alvarlegra sjikdoma, en st uttekt sem hér er 16g0 til etti ad audvelda akvardanir
i pessu efni. Mikilveegt er ad slik akvordun verdi tekin 4 grundvelli itarlegrar og upplystrar
umraedu 1 pjodfélaginu, & Alpingi og innan heilbrigdis- og visindasamfélagsins.

Tillaga pessi var 16gd fram 4 sidasta pingi en nadi pa ekki fram ad ganga. Greinargerd
pessarar tillogu er nokkud breytt fra pvi ad malid var lagt fram a sidasta pingi ad teknu tilliti
tilumsagna og ymissa vidbotarupplysinga sem flutningsménnum hafa borist sem skyra malid
betur, m.a. frd Pérarni Gudjonsson doktor 1 frumuliffreedi 4 rannsdknastofu Krabbameins-
félags fslands i sameinda- og frumuliffrdi og leeknadeild Hi, og Gudranu Valdimarsdéttur
doktor { frumuliffraedi 4 rannsoknastofu i lifefna- og sameindaliffraedi vid laeknadeild Hi.

Fjoldi umsagna barst um malid og var naer undantekningarlaust hvatt til sampykktar 4 til-
16gunni. Orfair umsagnaradilar toku ekki afstddu, en engin umsdgn var neikvaed. Pvert 4 moti
var mikill ahugi 4 pvi a0 itarleg tttekt faeri fram 4 kostum og géllum pess ad heimila nytingu
a stofnfrumum ur foésturvisum manna til rannsékna og laekninga & alvarlegum sjukdomum
ut fré leknisfredilegu, sidfredilegu og truarlegu sjonarmidi. Mjog margir umsagnaradila,
sem ekki er gert rad fyrir ad eigi seti i peirri nefnd sem skipa & samkvaemt tilloégunni, 6skudu
eftir adild. Flutningsmenn pessarar tillogu leggja til ad visindasidanefnd Visinda- og taeekni-
rads verdi beinn adili ad nefndarstarfinu og beetist i hop peirra sem lagt var til ad skipudu
nefndina 4 sidasta pingi. Flutningsmenn leggja einnig dherslu 4 ad nefndin hafi i starfi sinu
samrad vid helstu fagadila innan heilbrigdis- og visindasamfélagsins, p.m.t. fagfélog. 1
umsdgn stjornar Prestafélags Islands var tekid undir pad sjonarmid ad ekki yrdi lengur vikist
undan pvi ad fjalla um petta vidamikla og vidkvema mal.

Visindanefnd benti 4 i sinni umsdgn ad International Stem Cell Forum, sem stofnad var
i arsbyrjun 2003 og rannsdknarrdd 14 landa eiga adild ad, hefdi hvatt til alpjodlegs samstarfs
um rannsoknir & stofnfrumum ur foésturvisum manna og um fjarmégnun peirra. Meginmark-
miodid veeri ad studla ad gédum leikreglum um allan heim og flyta frampréun pessa mikil-
vaega svids 1 lif- og leeknisfraedi. Visindasidanefnd benti { sinni umsdgn 4 ymsar gagnlegar
heimildir i malinu, t.d. rannsoknir a fosturstofnfrumum sem norraena visindasidanefndin hélt
radstefnu um fyrir nokkrum arum. { bok sem gefin var ut um erindi sem haldin voru 4 peirri
radstefnu ma finna alyktun norraenu visindasidanefndarinnar sem endurspeglar vel sioferdileg
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alitamal pa og nu pott pekkingu & méguleikum og takmdrkunum 4 notkun stofnfrumna ur
fosturvisum til leekninga hafi fleygt fram, eins og segir i vidauka vid umsdgn visindasida-
nefndar um tilléguna fra sidasta pingi.

Vida { umsdgnum um tilldguna kom fram pad 4lit ad 16ngu veeri ordid timabaert ad um-
reda um nytingu stofnfruma feeri fram hér 4 landi, ekki einungis i visindasamfélaginu heldur
lika & vettvangi stjérnmalanna og innan heilbrigdisstétta og -stofnana. Ljost er ad su uttekt
sem hér er 16g0 til ad fari fram yrdi veigamikil undirstada slikrar umredu. beir sem malid
vardar mundu pa moéta afstodu sina & grundvelli upplystrar umraedu um kosti og galla nyting-
ar stofnfrumna til rannsodkna og leekninga. Sampykkt tillogunnar na felur einungis i sér vilja
Alpingis til a0 skapa umradunni vettvang til ad audvelda stefnumétun og akvordun i malinu.



