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走近冰岛基因解码公司“掌门”
25年前成立公司，经历过金融危机、破产、被收购，因助力冰岛抗疫获奖

（上接p08版）
冰岛基因解码公司现在拥有所有冰岛人的家

谱数据、约16万人的血液样本，以及约6万名志
愿者的全部基因组数据，这些志愿者已经和该公
司签署了知情同意书，允许该公司将他们的数据
用于研究。“我们拥有（冰岛）全国大部分地区
的序列信息，这使我们能够从事相当强大的遗传
学研究，但同时也让我们肩负起保护隐私和数据
的重大责任。”斯特凡松说。

冰岛政府生物伦理委员会负责监管这些数
据。冰岛基因解码公司的数据库包括个人的致病
基因，比如在冰岛人中很常见的BRCA2基因突
变，携带这种基因的女性患癌症的可能性高达
86%，男性携带者患前列腺癌的风险也会增加。
然而，冰岛政府不允许官方或任何私人机构在未
经明确同意的情况下向人们提供遗传信息。“这
是一个复杂的问题”，斯特凡森认为，“任何人都
应该有权访问自己的数据，这似乎是不言而喻
的。”但有专家认为，个人不知情的权利应也得
到保障。还有人提出，必须要防止信息的泄露和
数据的滥用。

一方面，冰岛法律禁止冰岛基因解码公司和
医疗保健系统接触那些携带与疾病相关基因的
人，另一方面，斯特凡松始终坚信个人有权并应
该获知这些与健康相关的信息。“从某种程度上
说，我们希望做的事情在本质上很像彭博在金融
数据方面所做的事，把世界上的基因组数据汇集
在一起，放到一个数字平台上，让用户可以查询
这些信息。”他解释道。

冰岛基因解码公司已经走过了 25个年头，
斯特凡松说，公司如今取得的成就远远超过了年
预期，但他不打算放慢脚步。虽然斯特凡松一直
致力于遗传学方面的研究，但他仍然坚持每年读
大约40本小说。“语言是思考的工具，训练自己
使用语言的最好方法就是阅读优秀的文学作
品，”他说，“对我来说，阅读和吃饭一样重要，
没有它我活不下去。”

斯特凡松在雷克雅未克出生、长大。
他有四个兄弟姐妹，在家中排行老二。他
说：“我是最不受关注的孩子。”他的父亲
是一名电台记者、作家，后来成为冰岛国
会议员，而他的母亲则待在家里照顾五个
孩子。

在很小的时候，斯特凡松就对书籍和
写作产生了兴趣，且比对科学的兴趣还
大。他渴望成为一名作家。他说：“在成
长的过程中，冰岛作家在我心目中的地
位，就像粉丝心目中偶像的地位那样（高
大）。”

那时候，冰岛还是一个不那么富裕的
国家。“我们家在经济上不富余，但我们
在文化上很丰富。我们被鼓励去看好书，
去写，去创造。”

大学学数学专业后“改行”学医
斯特凡松是位不折不扣的学霸。1966

年，他进入冰岛雷克雅未克大学学习数学
专业。毕业后，他转换频道，改为学医。
当时他对未来有些茫然，就选择跟着好友
的步伐前进。

在冰岛大学医学院，斯特凡松最初想
研究精神病学，最后却转学神经学。“我
对大脑很感兴趣，这种兴趣一直延续到今
天。”斯特凡松说，尽管大脑神秘莫测，
但它“只是一个器官”。“你遗传了所有其
他器官的功能，为什么不能遗传大脑的功
能呢？”他问道。

从芝加哥大学教授到哈佛教学医院主
任

1976年，斯特凡松从医学院毕业后，
被美国芝加哥大学的神经科临床住院医师
项目录取了。但他错过了那一学年的申请
截止日期，巧合的是，芝加哥大学神经学
系主任巴里·阿纳森是一名冰岛裔加拿大
人，对斯特凡松这个老乡印象深刻。阿纳
森给斯特凡松提供了一个在他的实验室工
作一年的机会。

在那里，斯特凡松开始进行实验研
究，他从羊身上分离和培养一种少突胶质
细胞，这种细胞产生髓磷脂，髓磷脂是一
种由脂肪和蛋白质组成的物质，包裹着神
经细胞的轴突。

这项研究的目的是为了了解多发性硬
化症 （一种与髓磷脂相关的疾病） 的病
理。这是斯特凡松的第一次实验室经历，
他自此迷上了研究。“回顾过去，我很高
兴自己动手做了一些实验，95%的时间生
成数据，5%的时间分析数据。相比之
下，在冰岛基因数据公司，我们将95%的
时间用于分析数据。”

随后，斯特凡松完成了神经科临床住
院医师培训，成为一名神经病理学家，然
后又花了一年埋头于芝加哥大学的一个实
验室。在那里他发现，视网膜上的胶质细
胞穆勒细胞，具有与少突胶质细胞相似的
结构特性，包括髓磷脂相关糖蛋白的存
在。

1983年，斯特凡松成为芝加哥大学神
经学助理教授，管理一个实验室，研究髓
磷脂在多发性硬化症和其他自身免疫性疾
病中的作用，并作为临床医生专攻多发性
硬化症。

1991年，他成为一名芝加哥大学教
授，1993年，他把实验室搬到哈佛大学，
成为哈佛大学贝斯以色列女执事医学中心
（当时被称为贝斯以色列医院，是哈佛医
学院主要的教学医院）的神经病理学部门
主任。

●利用冰岛人口的大量家谱数
据，提供了人类长寿的遗传因素的证
据

●证明常见的晚发型帕金森病
有遗传因素

●通过分析重组率和繁殖成功
率之间的关系，分析出10%的人类基
因组可能因减数分裂重组而进化得
更快

●发现增加精神分裂风险的常
见基因变异，以及创造力和精神分裂
症易感性之间的联系

●发现了首个有助抗老年痴呆
的基因变异类型，携带这种基因变异
类型的人进入老年后出现痴呆症状
的风险大大降低

●发现与受教育程度相关的基
因变异，且拥有这种基因变异的个体
往往生育更晚、生育较少的孩子


