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Mensje Melchior

‘de database is dood.’ de 
voorzitter van de icelandic  
Medical association, tómas 

Zoëga, kan zijn genoegen nauwelijks 
verbergen. het is elf uur ‘s morgens en 
buiten schemert het nog steeds. in zijn 
felverlichte kantoor vertelt Zoëga over de 
strijd die zijn organisatie heeft gevoerd 
tegen het plan van decOde genetics om 
een biobank op te zetten voor genetisch 
onderzoek. 

het biotechnologiebedrijf decOde 
zou twaalf jaar lang het alleenrecht krij-
gen om de gegevens van alle iJslanders 
te analyseren. elk gezondheidscentrum 
en ziekenhuis zou een computerter-
minal krijgen die hen met de centrale 

computer van het bedrijf moest verbin- 
den. artsen moesten de databank voe-
den met de gegevens van hun patiënten. 
de biobank zou ook gedetailleerde gene-
alogie bevatten en bloed en weefsel die 
patiënten vrijwillig afstonden. decOde 
wilde de medische gegevens van over-
ledenen vanaf het begin van de twintig-
ste eeuw in de biobank opnemen. en dit 
alles zonder informed consent. Patiënten 
kregen wel de mogelijkheid bezwaar te 
maken tegen de opname van hun gege-
vens. 

decOde beloofde een grote sti-
mulans van de iJslandse economie en 
belangrijke medisch-wetenschappelijke 
resultaten waar de iJslanders als eerste 
van zouden profiteren. de farmaceut 
die het onderzoek financierde, moest 
de eventueel daaruit voortvloeiende 

medicijnen kosteloos aan de bevolking 
beschikbaar stellen. 

PRIvACy

een meerderheid van de iJslanders zag 
de voordelen van de database, maar 
vooral artsen en wetenschappers ageer-
den tegen het plan. internationale 
wetenschappelijke bladen publiceerden 
kritische artikelen. Zonder informed 
consent stond de privacy van de patiën-
ten en de vertrouwensband met hun arts 
op het spel. Ook het exclusieve recht op 
het exploiteren van de database schoot ze 
in het verkeerde keelgat. Onduidelijk was 
of wetenschappers van de universiteit de 
gegevens ook zouden mogen gebruiken 
voor onderzoek. veel artsen zeiden dat 
zij zouden weigeren gegevens van hun 
patiënten ter beschikking van decOde 
genetics te stellen. 

het iJslandse parlement nam in 1998 
een wet aan die het hele project juridisch 
mogelijk maakte. Maar in 2003 kwam 
het tot een rechtszaak. een vrouw spande 
een zaak aan, omdat zij niet wilde dat de 
gegevens van haar overleden vader in de 
database terecht zouden komen. Uitein-
delijk oordeelde het gerechtshof dat het 
opnemen van gegevens van patiënten 
zonder hun toestemming, ongrondwet-
telijk is. 

HOMOgENITEIT

decOde zegt nu bij monde van een 
woordvoerder dat de nationale database 
‘niet meer tot onze strategie behoort’. het 
bedrijf wil vanwege de kritische artike-
len in het verleden over de biobank niet 
met Medisch contact praten. volgens 
tómas Zoëga heeft het bedrijf onder 
andere door de uitspraak van het hof 
de database opgegeven. ‘de rechter heeft 
de database juridisch om zeep geholpen. 

IJslands genenpakket wordt te gelde gemaakt

databases moeten de genetische rijkdom van iJsland omzetten in klinkende munt. de 

omstreden nationale biobank is een stille dood gestorven, maar grote en kleine bedrijven 

storten zich alsnog op genetisch onderzoek. Ook nederland pikt een graantje mee. 

reportage

Tómas Zoëga, voorzitter van de Icelandic Medical Association, heeft zich fel verzet tegen de biobank voor 
genetisch onderzoek.
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Bovendien realiseert decOde zich nu 
dat veel artsen nooit zouden meewerken 
aan de database in deze vorm.’

dit betekent niet dat genetisch 
onderzoek in iJsland een stille dood is 
gestorven. Ondanks het geflopte plan 
blijft iJsland zeer interessant voor gene-
tici. het land bewaart sinds de eerste 
wereldoorlog van elke iJslander gede-
tailleerde medische gegevens. Boven-
dien heeft de overheid van alle 300.000 
inwoners goed gedocumenteerde genea-
logische informatie die generaties terug-
gaat, soms zelfs tot duizend jaar geleden. 

de geïsoleerde ligging van het eiland 
heeft de iJslanders tot een genetisch 
homogene bevolking gemaakt. twee 
rampen hebben hun homogeniteit nog 
versterkt. in de vijftiende eeuw bracht 

de pest de bevolking terug van 75.000 
naar 25.000. drie eeuwen later zorgde de 
eruptie van de vulkaan hekla voor een 
grote hongersnood. het gevolg is dat veel 
iJslanders dezelfde voorvaders hebben. 
deze homogeniteit zou het makkelijker 
kunnen maken om de plaats van een 
ziekmakend gen in een chromosoom te 
vinden. 

vRIjwIllIg

decOde genetics en kleinere spelers op 
de markt hebben zich na het fiasco met 
de nationale biobank dan ook op een 
andere manier op het onderzoek gestort. 
decOde heeft onder andere 200 miljoen 
dollar van het farmaceutische bedrijf 
roche binnen weten te slepen. decOde 
zegt een database te hebben opgebouwd 
met meer dan 80.000 iJslanders die vrij-
willig aan onderzoek meewerken. het 
bedrijf heeft het genotype van hun dna 
vastgesteld. Uit diverse publicaties over 
longkanker, hartfalen, psoriasis, astma 
en schizofrenie blijkt dat het bedrijf flink 
aan de weg timmert. 

‘het was dus helemaal niet nodig 
om mensen ongevraagd in een database 
te stoppen’, zegt voorzitter van de art-
senorganisatie Zoëga. ‘iJslanders willen 
graag meedoen aan nieuwe ontwikke-
lingen. Ook artsen waren nooit tegen het 
verzamelen van data volgens normale 
internationaal vastgestelde regels. aan 
het opbouwen van de huidige database 

en het onderzoek dat decOde tot nu toe 
heeft uitgevoerd, hebben verschillende 
artsen van bijvoorbeeld de nationale 
Universiteit meegewerkt.’

tijdens alle ophef ronde de groot-
ste biobank opende een groep weten-
schappers in 1999 een kleine concur-
rent: Urdur, verdandi, skuld (Uvs). het 
bedrijfje specialiseert zich in onderzoek 
naar kanker en heeft inmiddels ook een 
indrukwekkende database opgebouwd. 
Uvs heeft toestemming om alle kanker-
patiënten te vragen mee te werken aan 
hun databank. artsen geven de gedi-
agnosticeerde gegevens door aan het 
bedrijf, dat vervolgens contact opneemt 
met de patiënten. tot nu toe heeft  
93 procent van de kankerpatiënten in 
iJsland zijn medewerking aan de data-

bank toegezegd. de aanwezige registra-
ties van deze patiënten - hun genealogie 
en hun medische status - worden in de 
database samengevoegd. daarnaast staan 
zij bloedmonsters af. van patiënten die 
worden geopereerd, krijgt Uvs gezond 
weefsel en weefsel van de tumor. 

wetenschappelijk directeur eirikur 
steingrimsson vertelt met trots dat hij de 
gegevens van zesduizend patiënten in zijn 
database heeft zitten. daarnaast bevat de 

database de gegevens van familieleden 
en echtgenoten van de kankerpatiënten 
en van andere iJslanders die als controle-
groep kunnen dienen. steingrimsson: ‘in 
totaal hebben wij de gedetailleerde infor-
matie van 20.000 mensen opgeslagen.’ 

RECESSIE

Ondanks de genetische rijkdom is ook 
voor de iJslandse spelers op de markt de 
economische situatie moeilijker gewor-
den. door de recessie zijn farmaceuti-
sche bedrijven en andere investeerders 
minder snel bereid geld in genetisch 
onderzoek te steken. daar komt bij dat 
het veelbelovende onderzoek nog geen 
concrete resultaten heeft opgeleverd. 
genen die bepaalde ziekten veroorzaken, 
zijn geïsoleerd, maar tot de ontwikkeling 
van medicijnen heeft dat nog niet geleid. 

voor het kleine Uvs blijkt het moei-
lijk opboksen tegen de te grote concur-
rent en tegen de economische situatie. 
steingrimsson geeft een rondleiding in 
zijn bedrijf. in het laboratorium bedient 
één onderzoeker de machine die het 
dna uit bloedmonsters isoleert. de 
kasten in het laboratorium zijn groten-
deels leeg, de lichten in de kamers van 
het grote gebouw zijn bijna overal uit. 
‘de geldstromen voor genetisch onder-
zoek zijn een paar jaar geleden groten-
deels opgedroogd. helaas hebben wij 
niet genoeg reserves om nog meer duur 
onderzoek te doen.’

Uvs heeft een jaar geleden het 
merendeel van haar wetenschappers <<

IJslandse bevolking 
is genetisch homogeen

UVS-directeur Eirikur Steingrimsson beschikt over gedetailleerde informatie van 20.000 mensen, maar 
heeft weinig geld voor onderzoek.
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ontslagen. het twintigtal mensen 
dat er nu nog werkt, houdt zich vooral 
bezig met het belangrijkste kapitaal van 
het bedrijf, de databank. Zij verzamelen 
dna-monsters en bouwen de database 
verder uit. kleine onderzoeken voert het 
bedrijf nog wel uit, met subsidiegeld. 

een paar weken later wordt het nog 
stiller in het gebouw van Uvs. de over-
gebleven wetenschappers zitten midden 
in een verhuizing naar het gebouw van 
decOde. het laboratorium en de bio-
bank verhuizen mee. Uvs is voor 5,5 
miljoen dollar gekocht door de grote 
concurrent. het bedrijfje zal als dochter-
onderneming van decOde gaan funge-
ren. 

NIjMEEgS ONDERzOEk

ver van de iJslandse overnameperike-
len werkt een nijmeegse hoogleraar 
kankerepidemiologie aan een onder-
zoek naar de genetische achtergrond  
van prostaatkanker. Bart kiemeney van 
het Universitair Medisch centrum st 
radboud werd anderhalf jaar geleden 
door Uvs benaderd. het bedrijf had 
voor een onderzoek naar borst- en pros-
taatkanker een patiëntenpopulatie uit 
een ander land nodig, om te voorkomen 
dat de onderzoeksresultaten alleen toe-
pasbaar zouden zijn op de iJslanders. 
voor kiemeney is het onderzoek inte-
ressant, omdat hij gebruik kan maken 
van de gedetailleerde database. ‘wat ze 
in iJsland kunnen en mogen doen met 
patiëntengegevens en genealogie, daar 
kunnen wij hier in nederland alleen 
maar van dromen.’

de europese Unie heeft drie miljoen 
euro beschikbaar gesteld voor het onder-
zoek. Uvs gebruikt de patiënten uit haar 
database. nijmegen includeert de patiën-
ten op dezelfde manier als de iJslandse 

compagnon door gebruik te maken van 
de kankerregistratie van het integraal 
kankercentrum Oost.

de nieuwe ontwikkelingen op 
gentechnologiegebied hebben ervoor 
gezorgd dat het onderzoeksplan in een 
jaar tijd compleet is omgegooid. aanvan-
kelijk zouden kiemeney en zijn iJslandse 
collega’s onderzoek doen naar borst- en 
prostaatkanker. het plan was om 4000 
single nucleotide polymorfismen (snP’s) 
in 250 kandidaatgenen onder de loep te 
nemen. de snP’s zijn bepaalde plaatsen 
van het genoom die bij individuele men-
sen niet identiek zijn. slechts ongeveer 
0,5 procent van de uit 3 miljard onderde-
len bestaande lettercode van het dna is 
variabel tussen mensen; de overige 99,5 
procent is bij iedereen hetzelfde. combi-
naties van snP’s zouden tot ziektes kun-
nen leiden. 

iJsland zou de genotypering doen 
bij een groep borstkankerpatiënten, een 
groep prostaatkankerpatiënten en een 
controlegroep. nijmegen zou hetzelfde 
doen, en daarna wilden beide landen 
de resultaten vergelijken. de bedoeling 
was de gegevens van 3200 iJslanders te 
gebruiken - patiënten en een controle-
groep, en 2800 mensen uit de nijmeegse 
omgeving.’ 

vERkEERDE gENEN

Maar ondertussen is het mogelijk om 
tegen redelijke kosten het volledige 
genoom op 300.000 tot 500.000 moge-
lijke verschillen te scannen. kiemeney: 
‘die hele genoomscreening opent een 
wereld aan mogelijkheden. Bij de oor-
spronkelijke kandidaatgenaanpak, was 
de keuze van de genen arbitrair. we 
zouden 250 genen gaan bekijken in een 
totaal van ongeveer 25.000. de kans is 
natuurlijk levensgroot dat je verkeerde 

genen selecteert. als we 300.000 mar-
kers scannen, zijn we af van die arbitraire 
selectie. we hebben dan een redelijke 
zekerheid dat we de belangrijke dingen 
die er zijn ook vinden. sinds een paar 
maanden is dat haalbaar, alleen niet met 
de grote patiëntenaantallen die we voor 
ogen hadden. voor dat soort aantallen is 
de techniek nu nog te duur.’ 

de onderzoekers besloten het 
project te beperken tot alleen prostaat-
kanker. Ze gaan nu in de eerste fase van 
het project bij 400 prostaatkankerpatiën-
ten en 400 controles het dna op 300.000 
snP’s screenen. het bedrijf illumina uit 
californië voert deze genoomscreening 
uit. kiemeney: ‘Op basis daarvan pak-
ken we de 1000 snP’s die de sterkste asso-
ciatie met prostaatkanker hebben.’ deze 
snP’s gebruiken de onderzoekers in de 
tweede fase van het onderzoek, op een 
grotere groep patiënten. het dna van 
2700 andere patiënten en een even grote 
controlegroep wordt dan gescreend op 
de geselecteerde snP’s. de universi-
teit van Oxford en een bedrijf in dene-
marken bekijken hoe de onderzoekers 
‘in godsnaam moeten omgaan met de 
brij aan gegevens.’ deze internationale 
partners ontwikkelen de software die 
de onderzoekers moet helpen de juiste 
combinatie van snP’s te benoemen. 

OP DE FlES

Over de mogelijke resultaten van het 
onderzoek is kiemeney voorzichtig 
optimistisch. ‘we hopen dat de resulta-
ten fundamenteel anders zullen zijn dan 
tot nu toe het geval was met genetisch 
onderzoek. in theorie komt de vertaal-
slag naar de klinische praktijk dichterbij. 
Misschien hebben we het geluk dat we 
op iets stuiten dat klinisch hoogrelevant 
is, waarop we wellicht zelfs therapie kun-
nen baseren of dat we kunnen gebruiken 
bij screening.’ 

in iJsland hoopt voorzitter tómas 
Zoëga van de iJslandse artsenorganisa-
tie ook dat al het onderzoek tot concrete 
resultaten gaat leiden. ‘decOde zegt dat 
het een aantal medicijnen in de pijplijn 
heeft zitten. tot nu toe maakt het bedrijf 
geen winst, maar de investeerders zul-
len toch echt commercieel interessante 
resultaten willen zien. ik hoop echt dat 
het decOde lukt over een paar jaar  
klinisch relevante resultaten naar buiten 
te brengen. het zou voor de iJslandse 
artsen en wetenschappers heel slecht zijn 
als het genetisch onderzoek in ons land 
op de fles gaat.’ n

<<

Met internationale partners, onder meer uit Nijmegen, zoekt UVS naar single nucleotide poly-
morfismen bij prostaatkankerpatiënten.


