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Inngangur

Gengranskingarekid mennist i hverjum — bzdi { Feroyum og i londunum kring
okkum. I lotuni eru 32 gengranskingarverkatlanir i gongd undir Ilegusavmnum
og um skamma stund er @tlanin at sj6dseta FarGen verkatlanina — at bygg]a upp
eitt infrakerv 4 Ilegusavninum vid, { fyrsta umfari, 1.500 genomroyndum fr einum
breidum urvali av feroyingum.

Granskarar og onnur fakf6lk visa 4, at tann stéra styrkin vid at kortleggja foroyska
genomid er, at vit td kunnu finna sambondini millum arv og sjiku. Vit kunnu finna
fram ter sjakumekanismur, 18 liggja aftanfyri og harvid kunnu geva eina betri og
meira malrattada vidgerd. Vio tidini er @tlanin, at leknar kunnu slda upp og kanna
eftir, um sjuklingurin fer hjdirin av einum heilivagi, ella um sjaklingurin skal { vid-
gerd, fyri at fyribyrgja eina arvaliga sjiku.

Hinvegin kann sigast, at ein arvastrongur inniheldur 6fatiligar mongdir av infor-
matién og stérur partur av hesum er enn 6greid fyri okkum. Ometaliga vitanin um
hvert einstakt menniskja, i er drslit av genomgranskingarverketlanum, kann seta
okkum { etiskar tvistodur.

Ein etiskur spurningur er, at fia vit storar mongdir av 6greidari og dvissari vitan um
sjukuvandar, fara vit at stdra og 6ttast. Ofta vil hesin 6tti vera 6grundadur. Vandin {
hesum er, at hetta kann gera frisk f6lk sjik.

Ein annar etiskur spurningur er, at f6lk, 18 ikki ynskja at fia vitan um sin genetiska
arv, kortini fia hesa vitan, av ti at ein { nzermastu familju hji hesum hevur latid seg
genomkannad; hevur fingid stadfest genetiska sjiku, sum fleiri { familjuni veentandi
hava.

Spurningur kann eisini setast vid, um tad eru foreldrini sum hava ratt til at taka
avgerd um, at barn teirra skal genomkannast, ti so émetaliga n6gv vitan liggur {
genomroyndini, sum barnid, t4 10 tad verdur vaksid, ikki hevur hug at vita nakad um.

Hetta eru nekur av teimum etisku ivamalunum, id stinga seg upp i sambandi vid
genomgransking.

Slikar genomgranskingarverkatlanir og infrastrukturar seta krov til 16ggdvuna.
Landsstyrismadurin { heilsumdlum metti ti, at tad var neydugt at kanna, um 16ggdvan
4 okinum var nektandi.

1.1 Setan av arbeidsbolki

Landsstyrismadurin { heilsumdlum, Karsten Hansen, gjordi ti av at seta ein arbeidsbélk
at kanna og meta, um galdandi l6ggiva tryggjar borgaranum nég vl { sambandi vid
genomkanningar og -gransking.



Arbeidsbolkurin vard settur { desember 2013 vid hesum arbeidssetningi:

* At lysa, hver 16ggiva er galdandi { letuni, id tryggjar borgaran i sambandi vid
genomkanningar.

* At meta um, hverjir meguleikar/fordingar liggja i galdandi l6ggavu, fyri at nyta
genomkanningar { diagnostikki, vidgerd og gransking.

* At kanna og meta um, hvert dsetingarnar 1 galdandi l6ggivu eru nektandi vidv.
sjalvsavgerdarratti hja teimum, id lata seg genomkanna.

* Atkanna og meta um, hvert dsetingar i galdandi 16ggavu eru nektandi vidv. skyld-
uni hja heilsustarvsfolki at upplysa um tilvildarlig fund (tilfzldighedsfund).

* At meta um, hvert trupulleikar standast av ordingum i verandi l6ggdvu { mun til
genomkanningar og meta um, hvert l6garbroytingar skulu gerast, fyri at tryggja
borgaran { mun til genomkanningar og gransking.

* At kanna og meta um 4byrgdina hji heilsuverkinum métvegis borgarum, sum
umhugsa ella sjalvbodnir eru vordnir genomkannadir av privatum ttbjédarum.

Arbeidssbolkurin skuldi bert kanna og meta um humangenomkanningar og -gransking.
Arbeidssetningurin fevndi sostatt ikki um genomkanningar og gransking i djérum,
herundir 1 fiski.

1.2 Umbod i arbeidsbolkinum

I arbeidsbolkinum hava sitid hesi umbod:

Birita Ludviksdottir, forkvinna { arbeidsbolkinum og legfrediligur radgevi { Heilsu-
mélarddnum

Simun J. Hansen, logfredingur { Heilsumélaradnum

Gudrun Mortansdéttir Nolsee, logfredingur 4 Logmansskrivstovuni
Jakup Nielsen, logfredingur i Mentamalaridnum

Bjartur Dalsgard, logfredingur i Vinnumalardadnum

Gudrid Andorsdottir, stjori i Illegusavninum

Annika Selvari, stjéri { Granskingarradnum

Svein Ole Mikalsen, professari { mylskari livfredi 4 Frodskaparsetrinum
Sdmal Trondur Finnsson Johansen, landsskjalaverdur

1.3 Arbeidsgongd

Adrenn arbeidsbélkurin for undir at skriva 4litid, vard tilfar savnad um l6ggavuna
i Foroyum og um léggivuna { edrum Nordanlondum innan genomekid. Limirnir
i arbeidsbolkinum hevdu upp 4 skift framlegur fyri hverjum edrum um léggavuna
innan sitt malsekid. Umrett vard sidani, 4 hverjum ekjum arbeidsbélkurin metti, at
tad var neydugt vid l6garbroytingum.

Eftir hetta vard arbeitt vidari { smarri bélkum. Jakup Nielsen og Simal Tréndur Finns-
son Johansen hava arbeitt saman um at lysa 16ggdvuna hja Mentamdlaridnum, sum
eru kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnamal. Gudrun Mortansdéttir Nolsee hevur
arbeitt saman vid Datueftirlitinum um partin vidvikjandi persénsupplysingarlogini.
Bjartur Dalsgard hevur lyst l6ggavuna 4 vinnuekinum, og Birita Ludviksdéttir, Simun



J. Hansen og Gudrid Andorsdottir hava lyst [6ggdvuna 4 heilsugkinum. At enda hava
oll gjort tilmeli til, hverjar l6garbroytingar ynskiligt er at gera 4 hverjum oki.

Umframt hetta, hevur Svein Ole Mikalsen skrivad eitt kapittul, har hann dtgreinar, hvat
tad er fyri tilfar, 18 verdur vidgjort { hesum dliti. Her eru fragreidingar um soguligu
bakgrundina, um nytslu av genetikki og genetiskum upplysingum og frigeiding um,
hvat liggur { ymisku heitunum innan ekid, t.d. upplysingar um, hvat munurin er 4
einum geni og einum genomi, hvat ein genomsekvensering er v.m.

Jkid er t6 torgreitt og flokt, og menningin gongur sera skjott. Tad kemur allatidina
nyggj tekni og nyggjir arbeidshzttir, kostnadurin fer nidur og kunnleikin um
arvaeginleikarnar ekist stodugt. Tad er ti 6gvuliga torfert at spia um genomekid
eisini innan eitt styttri tidarskeid. Sed { mun til rettartrygdin hja borgaranum, hevur
hetta okid serligar avbj6dingar. Genomkanningar kunnu geva okkum eina 6fatiliga
mongd av upplysingum, stérur partur av hesum eru vit enn ikki greid um. Hetta kann
hava 6gvuliga vidfevndar fylgjur fyri liv og heilsu hja ti kannada og familju hansara.

Arbeidsbolkurin hevur valt at lIysa foroysku 16ggavuna 4 ekinum; ter avbjédingar,
sum { dag eru i foroyskari 16ggavu, umframt at Iysa, hvussu danir og normenn og {
dvisum ferum sviar hava loyst liknandi avbj6dingar.

Arbeidsbélkurin hevur havt avmarkada tid at gera alitid, og av ti at tad er sera
torfort at gjognumskoda avleidingar av ymiskum l6garbroytingum innan hetta okid,
hevur bélkurin 1 fleiri forum valt at mela til at kanna umstedurnar nerri 40renn
ein l6garbroyting verdur gjord, heldur enn at mela til eina itekiliga l6garbroyting.

At enda { hverjum kapitli er tilmali um, hverjar broytingar kunnu verda gjordar, fyri
at betra um rattartrygdina hja borgarum i Feroyum.

1.4 Ordaval i alitinum

T4 10 kjakast verdur um genomekid { almenna raminum, er sera ymiskt, hverji ord
verda nytt. Tosad verdur t.d. um genomsekvensering, at tulka ilegur at heilgenomlesa
o.s.fr. — alt um eina leid. Hetta verdur gjort, uttan at f6lk gera szr far um, hvat
liggur 1 ordunum, sum tey nyta. Arbeidsbolkurin heldur ti, at tad er neydugt baoi
vid einum lista vid frigreiding um tey ymisku ordini, i0 verda nytt { sambandi vid
genomgransking og einum ordalista, har tydningarmiklastu ordini eru listad upp 4
foroyskum, enskum og donskum. Atlanin vid hesum er, at f6lk frameftir, ta 10 kjakast
verdur um genomekid, kunnu brika ordini { listanum, soleidis at tad er greitt, hvat
tosad verdur um, td i0 kjakast verdur um okid.

Arbeidsbélkurin hevur havt drigva umredu av, hverji ord skulu nytast { ssambandi vid
genomekid. Talan er um eitt sera torskilt aki, og er neydugt vid einfeldum ordavali.
Sum sagt, hava foroyingar nytt so négv ymisk ord um sama tilfar og hendingar 4
hesum oki, at trupult er at finna fram til, hvat tosad verdur um. Fyri at gera hetta
torskilta okid so einfalt sum gjorligt, hevur arbeidsbolkurin valt at nyta altj6da ord,
so sum genom og genomsekvensering heldur enn ilegur og ilegulesing.



2. Samandrattur

2.1 Inngangur

Arbeidsbolkurin hevur havt til uppgavu at lysa, hver l6ggava er galdandi i letuni, 10
tryggjar borgaran i sambandi vid genomkanningar og meta um, hverjir moguleikar ella
fordingar liggja i galdandi [6ggavu fyri at nyta genomkanningar { diagnostikki, vidgerd
og gransking. Bélkurin hevur harumframt havt til uppgédvu at kanna og meta um,
hvert dsetingarnar { galdandi 16ggdvu eru nektandi vidvikjandi sjilvsavgerdarrattinum
hja teimum, i lata seg genomkanna og vidvikjandi skylduni hja heilsustarvsfélki at
upplysa um tilvildarlig fund. Til sidst, men ikki minst, hevur arbeidsbélkurin havt til
uppgivu at meta um og koma vid tilmalum til, hvert l6garbroytingar skulu gerast,
fyri at tryggja borgaran { mun til genomkanningar og gransking.

2.2 Um gen og genom

Vit arva okkara geneginleikar frd foreldrum okkara. Arvin fia vit frd arvatilfarinum,
sum er tad humana genomid.

Genomid verdur ofta kallad DNA, ein stytting fyri evnafrediliga navnid deoxyri-
bonukleinsyra, sum eru byggisteinarnir { arvatilfarinum. Allar organismur, undantikin
nekur virus, hava DNA sum arvatilfar.

Humana genomid kann siga négv um okkara heilsu, um okkara personligu eginleikar,
badi g6dir og minni g6dir og kann eisini nytast til at eydmerkja okkum. Sjélvt anomymir
genomsekvensir kunnu nytast til at eydmerkja persénar vid navni og bustadi. Tad ber
ti ikki til at veita vissu fyri, at ein genomsekvensur verdur verandi anonymur, soleidis
at skilja, at sekvensurin ongantid fer at kunna leida aftur til persénin.

"Tad er langur vegur frd eini genomsekvensering (avlesing av genominum) til eina
fullfiggjada genetiska analysu, sum sigur okkum alt um okkara genetisku sjikur og
adrar genetiskar eginleikar, sum vit kunnu hava bregdi fyri. Sjilv genomsekvenseringin
gevur bara eina ergrynnu av stuttum sekvensum (f steddini 1 milliard einstakir
sekvensir), 4 leid sum einsteku bitarnir { einum putlispzli. Tad er 4 hesum stiginum,
at ddturnar { FarGen skulu goymast. Laknar og heilsuskipanin annars eru ikki forar
fyri at nyta hesar datur. Ter mugu fyrst setast saman til eitt fullfiggjad genom. Allar
sekvensvariatiénir mugu sidani tulkast og samanberast vid eitt normalgenom og
kendar variatiénir og broytingar. Eisini 40ur 6kendar broytingar mugu tulkast, og
hetta kann vera trupult'. T4 serfrodingar hava arbeitt seg igjognum hesi stigini og
gjort sinar nidurstedur { greidum teksti, kunnu genomsekvensirnir og nidurstedurnar
nytast av leknum og heilsuverki.

Um einstakir genomsekvensir verda ein framtidarpartur av heilsuverkinum og

1 Dewey, EE., etal., Clinical interpretation and implications of whole-genome sequencing. JAMA,
2014. 311(10): p. 1035-45.



journalskipanini, verdur tad ein sterk eggjan til at menna brikaravinarlig telduforrit,
sum skjott fia leitad fram genetiskar variantar, sum eru knyttir upp iméti sjakum
— Fyrst iméti vanligum og monogenetiskum sjukum, sidani iméti meira genetiskt
samansettum sjikum.

2.3 Heilsuléggivan i Feroyum a ekinum

Meginparturin av foroyskari [6ggavu, id tryggjar borgaran i sambandi vid genomkanning-
ar, er 4 heilsugkinum. Tad er serliga flegulégin, 16g um Visindasidseminevnd og 16g
um sjiklingarattindi, i hava tydning { hesum fori. Nidanfyri verdur greitt fra teimum
nidurstedum, arbeidsbélkurin er komin til vidvikjandi heilsul6ggavuni i Feroyum
4 okinum.

2.3.1 Léggava um vidgerdarbiobankar

Ein biobanki er eitt stad, har livfrediligt tilfar, t.d. bl6d- og vevnadarroyndir, verda
samladar 4 einum stad, sum kunnu nytast til gransking og kanningar. Vanliga verdur skilt
imillum tvey slog av biobankum — dvikavist vidgerdarbiobankar (kliniskir biobankar)
og granskingarbiobankar.

[ Foroyum vardar Ilegusavnid av granskingarbiobankanum. Ilegusavn16 er ein almennur
stovnur undir Heilsumalaradnum. Reglur um virksemid hja [legusavninum eru dsettar
i logtingslog nr. 62 frd 17. mai 2005 um gransking { mannailegum.

Sterstu biobankar { Feroyum eru t6 vidgerdarbiobankar ella kliniskir biobankar.
Hetta eru biobankar, sum m.a. tey try sjukrahdsini varda av. I Foroyum eru ongar
asetingar 1 logtingslég, 10 regulera virksemid hja vidgerdarbiobankum.

I mun tl hini Nordanlondini er heldur eingin loyvisskipan ella lisensskipan at seta
4 stovn vidgerdarbiobankar { Foroyum. Vid lisensskipan er at skilja eina skipan, har
biobankar kunnu sekja um gédkenning fra myndugleikunum, 4drenn teir verda settir
a stovn. Myndugleikarnir fora yvirlit yvir, hverjir biobankar eru, og hvat slag av tilfari
er 1 biobankanum. I letuni finst einki slikt yvirlit yvir, hverjir vidgerdarbiobankar
finnast { Feroyum.

Arbeidsbolkurin melir { hesum sambandi til, at reglur verda dsettar 1 logtingsl6g um
vidgerdarbiobankar, herundir dsetingar um g6dkenning av biobankum. Hetta kundi
verid gjort vid iblastri fra norsku l6ggavuni 4 ekinum. Eisini melir arbeidsbélkurin
til, at eitt fullfiggjad yvirlit yvir teir vidgerdarbiobankar, 18 eru vid feroyskum tilfari,
verdur gjort.

2.3.2 Gjegnumgongd av legtingslég um gransking i mannailegum
(ilegul6gini)

Iarbeidinum vid hesum aliti er arbeidsbélkurin komin fram 4, at tervur er 4 rettuliga
négvum broytingum 1 logtingslég um gransking { mannailegum (ilegul6gini).

flegulégin vard sett { gildi { 2005. N1 16gin hevur verid i gildi 1 10 dr, er moguligt
at gera eina eftlrmetmg av 16gini og meta um, hvert I6garbroytingar eru neydugar.
I dlitinum er ein gjognumgongd av Ilegulégini vid tilmzlum um légarbroytingar.

Arbeidsbélkurin melir  hesum sambandi til 16garbroytingar vidvikjandi endamalsord-
ing, hvatl6gin fevnir um, at greidar dsetingar verda um, hverjar heimildir og uppgavur
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Tlegusavnid hevur { mun til Visindasidseminevndina. Eisini melir arbeidsbélkurin
til, at [6garbroyting verdur gjord, soleidis at greidleiki verdur um einkarattin og um
kliniskan dbyrgdarhavara. Harumframt verdur melt til, at skipanin vid Vevnadarskranni,
Diagnosuskranni og Attarbandsskranni verdur endurskodad vid ti fyri eyga at
verja borgaran best moguligt, og at steda verdur tikin til, um genomroyndir og
mikrobiomroyndir o.a. skulu vardveitast { vevnadarskranni, ella um nyggj skra skal
gerast. Umframt hetta, eigur tad at verda umhugsad at aseta reglur i ilegul6gina um,
hvussu ,heilgenomupplysingar skulu verjast. Eisini eigur at verda dsett { ilegulégina, at
allar genomsekvenseringar verda partur av Vevnadarskranni, soleidis at genomroyndir
ikki kunnu nytast til registaragransking uttan loyvi frd Visindasidsemisnevndini. I
hesum sambandi eigur at verda umhugsad, um Vevnadarskrdin eigur at skifta heiti,
soleidis at heitid samsvarar vid tilfarid { skranni.

2.3.3 Breitt samtykki

I Sveriki og Noreg er maguleiki dsettur 116 til at faa breitt samtykki frd borgaranum.
Vid breitt samtykki er at skilja, td i0 ein borgari vid einari samtykkisvittan gevur
loyvi til, at granskarar kunnu nyta hansara upplysingar til at vera vid i ymiskum
framtidar granskingarverketlanum. Hetta kann eitt nd vera, at ein granskingarluttakari
gevur samtykki til, at genomupplysingar hansara kunnu nytast til alla framtidar
krabbameinsgransking. Granskingarluttakarin hevur { hesum forum altid meguleika
fyri at taka breida samtykkid aftur. Ongar dsetingar eru i feroyskari 16ggivu um
breitt samtykki.

Trupulleikin vid einum breidum samtykki er, at borgarin vid einum samtykki gevur
samtykki til at vera vid { fleiri ymiskum granskingarverkatlanum. Hetta samtykkid
verdur givid, uttan at borgarin veit, hvat fyri itekiligar granskingarverkatlanir talan er
um. Vandi kann vera fyri, at borgarin kemur at luttaka { einari granskingarverkeatlan,
sum hann ikki ynskir at luttaka 1.

Ein genomlesing gevur harafturat eina stéra rugvu av upplysingum badi um tann
luttakandi persénin, men eisini um familjulimir hjd vidkomandi. Spurningurin er,
um tad er moguligt hjd einum perséni at geva eitt nagreiniligt og kunnad samtykki
til fleiri verkatlanir.

Arbeidsbélkurin melir til, at fyrimunir og vansar vid dsetingunum um breitt samtykki
verda kannadar narri, ddrenn steda verdur tikin til, um vit i Feroyum skulu hava eina
liknandi dseting um breitt samtykki. Hetta kundi verid gjort vid bldstri ar svensku
og norsku l6ggdvuni 4 gkinum. I hesum sambandi eigur at verda greinad nerri, um
Foroyar hava serligar avbj6dingar, av ti at samfelagid er so litid.

2.3.4 Kunning og radgeving til granskingarluttakarar
Sum na er, hevur ein luttakari { einari granskingarverkatlan, 10 er tengd at @ttartrei,
raett til genetiska radgeving sambert § 10, stk. 1 { ilegulogini.

I hugtakinum genetisk radgeving verdur stérur dentur lagdur 4, hvussu tann kannadi
skilur steduna, sum vidkomandi stendur 1, og hvussu vidkomandi verdur studladur
at klara hesa stodu. The National Society of Genetic Councelors (NSGC) definerar
hugtakid genetisk ridgeving sum: ,.ein prosess, har tann kannadi verdur hjalptur til
at skilja og venja seg vido medisinsku, sdlarfrediligu og familieru implikatiénirnar av
arvaligheitini av einari sjiku.”

Arbeidsbolkurin heldur, at retturin til genetiskan radgeva, eigur at verda galdandi,
ba0i td 10 snyr seg um diagnostikk og gransking. Tydningarmikid er, at ein borgari,
10 skal taka avgerd um, hvert hann skal fia vitan um sitt egna genom ella um genom



i sinari @tt, { hesum sambandi fer ridgeving fra einum genetiskum riadgeva, badi
d0renn og aftand, at kanningin er gjord. T4 10 talan er um bern undir 18 ar, heldur
arbeidsbolkurin, at kunning og ridgeving eigur at verda givin, medan foreldrini eru
til stadar.

Eisini eigur at verda umhugsad, hvert heilsustarvsfolk skulu faa heimild til at kunna
familju og @tt hja sjuklinginum um arvaliga sjiku. Hetta hevur serliga tydning fyri
familjuna, um sannlikindi eru fyri, at sjikan kann fyribyrgjast ella vidgerast vid
g6dum ursliti.

2.3.5 Afturmelding og retturin til at vita og ikki at vita

T4 eitt genom verdur sekvenserad og analyserad, verda fingnir til vega upplysingar
um allan tann genetiska arvin hji tf kannada og harvid meguliga eisini upplysingar um
négvar sjikudispositionir, sum tann kannaoi ikki kendi frammanundan. Spurningar,
sum stingur seg upp i hesum sambandi eru, hvert tann kannadi skal hava afturmelding
upp 4 megulig tilvildarlig fund, sum eru at finna { genominum, og hvert tann kannadi
skal hava rett til at vita um tilvildarlig fund, og/ella um hann skal hava rett til ikk:
at vita um hetta.

Arbeidsbélkurin heldur, at 16ggavan { Feroyum vidvikjandi skylduni hja heilsustarvs-
tolki, at upplysa um tilvildarlig fund, ikki er nektandi.

I Noregi er rettarstodan tann, at ta talan er um dlvarsliga sjiku, sum kann vidgerast,
skal lzknin ella heilsustarvsf6lk kunna sjiklingin og tey avvardandi, sum meguliga
hava somu sjiku, sjalvt um sjiklingurin ikki hevur ynskt afturmelding.

Er talan um dlvarsama sjiku, sum ikki kann vidgerast, eru ikki somu krov galdandi.
Hetta av ti, at tad kann avirka livskvalitetin hja vidkomandi sjuklingi og avvardandi
at fda vitan um, at tey moguliga kunnu fia eina sjiku, sum tey kortini ikki kunnu
gera nakad vid. Um so er, at vidgerd eftirfylgjandi verdur funnin til eina sjuku,
skal leknin eftirfylgjandi kunna sjiklingin og avvardandi, id meguliga hava somu
sjuku, um hetta.

T4 10 talan er um sjakur, i ikki eru dlvarsamar og har sannlikindi fyri, at sjaklingurin
teer hesa sjiku, er litil, skal leknin ikki kunna um hetta, um sjaklingurin ikki hevar
ynskt afturmelding.

Arbeidsbolkurin melir til, at skyldan hjd heilsustarvsfélki at upplysa um tilvildarlig
fund verdur greinad narri, og at steda verdur tikin til, um liknandi 16ggava, sum tann
i Noreg, skal setast { verk { Foroyum. I hesum sambandi ma eisini takast steda til,
hvussu hetta dvirkar kunningarskylduna i sambandi vid, at ein sjuklingur samtykkir
at vera vid i einari granskingarverkatlan.

2.3.6 Verja av bernum og ungum

I foroyskari 16ggavu eru ongar dsetingar, 10 taka serlig atlit til at verja born og ung
i sambandi vid genomkanningar ella genomgransking. Sidani genomgransking er
vordin alt meira vanlig { londunum kring okkum, hevur umreda tikid seg upp {
Nordurlondum um, hvert tad skal vera moguligt at taka genomroyndir av bernum.

Arbeidsbélkurin metir, at barn og ung eru { einari serstedu i mun til genomkanningar
og gransking, av ti at tey, td i0 genomkanningin verdur framd, ikki hava meguleika
til geva sjalvstedugt samtykki og ikki kunnu vita, hvat liggur i einum meguligum
samtykki. Genomupplysingar kunnu hava avleidingar bdi fyri barnid og tann
unga sjalvan, og fyri avvardandi ut i fleiri @ttarlid. Tad kundi ti verid umhugsad, at
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genomkanningar hji bernum bert verda nyttar til gransking, t4 0 tad ikki er moguligt
at nyta genomroyndir av vaksnum til endamalid, og td 10 granskingin annars verdur
mett at verda til itekiligan heilsuligan fyrimun fyri sjilvt barnid.

Hinvegin metir arbeidsbélkurin, at gransking i genomum hja bernum f fleiri forum
kann verda tydningarmikil fyri at finna fram nyggja vitan um genetiskar sjukur ba0di hja
bernum og vaksnum. Trupulter ti at geva eitt greitt tilmeli vidvikjandi verju av bernum.

T410 16ggevast skal 4 hesum oki, er neydugt at taka atlit badi til reettindi hjd bernum
til sinar genomupplysingar og atlit til ta nyggju vitanina, id er urslitid av gransking
i genonum hja bernum.

Steda eigur at verda tikin til, um vit { Feroyum skulu hava l6garasetingar, i0 verja
bernini, soleidis at genomkanningar hjd bernum { hevudsheitum bert verda nyttar
til genomgransking, td { granskingin verdur mett at hava tydning fyri sjilvt barnid,
ella um l6gardsetingarnar um gransking i genomum hji bernum ikki skulu verda
o0rvisi, enn ter dsetingar, id eru galdandi fyri vaksin.

2.3.7 Léggava um Visindasidseminevnd

Visindasidsemislogin tryggjar, at gransking innan heilsu { Foroyum verdur framd
4 ein tryggan og rettan hatt. At rettindi hja borgarum { Feroyum, og at trygd og
valvera hjd granskingarluttakarum, eru tryggjad. Samstundis er tad eisini uppgavan
hja feroysku Visindasidseminevndini at tryggja eitt gott grundarlag undir innsavnan
av nyggjari vitan innan heilsugransking.

"Talan er um eina kongliga fyriskipan. Um neydugt er vid broytingum { 16gini { mun
til genomkanningar og gransking, eru tad danir, id skulu taka stig til at broyta 16gina.
Kongliga fyriskipanin er dagferd i 2013, soleidis at hon samsvarar donsku logini 4
okinum.

Fleiri kunngerdir eru settar { gildi vid heimild { donsku 16gini. Av serligum tydningi
fyri gransking { genomupplysingum er: ,,Bekendtgarelse om gebyr for videnskabsetisk
behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter” og ,Bekendtgerelse
for Fareerne om information og samtykke til deltagelse i sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn med sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter®.

Arbeidsbolkurin meelir til, at hesar kunngerdir verda settar i gildi fyri Foroyar, og at
Visindasidsemilégin annars frameftir verdur dagferd, samstundis sum 16gin verdur
dagterd i Danmark.

2.3.8 Léggava um sjiklingarettindi

I, Anordning om ikrafttreeden for Feroerne af lov om patienters retsstilling eru dsetingar
um sjilvsavgerdarrattin hjd sjaklingum { sambandi vid vidgerd innan heilsuverkid ella
adrastadni. L(’)gin er eisini galdandi tyri luttakarar i granskingarverkxtlanum innan
sum letur vevnad til Tlegusavnid, skal verda at rokna sum ein s]ukhngur i V16ger6
eftir 16g um sjaklingarettindi.

Asetingarnar { 16gini um kunnad samtykki hava serligan tydning. Sambzrt hesum
asetingum, hevur sjuklingurin rett til kunnad samtykkid, 4drenn vidgerd verdur framd.
Sjaklingurin kann til eina og hverja tid afturkalla sitt samtykki. Login hevur tydning,
td 10 talan er um at verja einstaka sjiklingin, og td talan er um sjalvsavgerdarrattin
hja ti einstaka i mun til genomkanningar og vidgerd.



Sidani 16gin vard sett { g11d1 tyri Faroyar, eru broytingar gjerdar { donsku légini.
M.a. eru dsetingar settar inn um eitt ,, Veevsanvendelsesregister®. T hesari skr ber
til hja einum sjuklingi at skrdseta avgerd um, at livrediligt tilfar, sum sjuklingurin
hevur latid { sambandi vid vidgerdina, bert kann nytast til vidgerd av vidkomandi og
til endamal, sum hava tilknyti til vidgerd av hesum sjiklinginum.

Umframt hetta, eru fleiri kunngerdir settar { gildi vid heimild i donsku 16gini. Av
hesum hevur ,bekendtgoerelse om information og samtykke og videregivelse af
helbredsoplysninger” tydning at fia sett gildi { Feroyum, fyri at verja sjilvsavgerdarrattin
hja sjaklinginum.

Tad ber t6 ikki til at gera broytingar i kongligu fyriskipanini um sjiklingarattindi,
av ti at 16gin er sett ar gildi { Danmark. Asetingar um sjiklingarattindi { Danmark
eru nu at finna 1 ,Sundhedsloven®. Til ber t6 at tilevna legtingslégaruppskot um
sjuklingarzttindi og { hesum l6garuppskoti gera neydugar tillagingar og broytingar.

Arbeidsbolkurin melir til, at logtingslogaruppskot um sjiaklingarattindi verdur tilevnad
og sett { gildi vid utgangsstedi 1 galdandi kongligu fyriskipan ,,om ikrafttreeden for
Faroerne af lov om patienters rettigheder”. Malt verdur somuleidis til, at liknandi
dsetingar um ,,Vevsanvendelsesregister og dsetingarnar { omanfyrinevndu kunngerd,
verda settar { gildi { Foroyum.

2.3.9 Léggava um Etiskt R4d

[ Foroyum hava vitikki enn sett 4 stovn eitt etiskt rad, i kann skapa kjak { almenninginum
og veita upplysing um etiskar spurningar eitt nd um genomgransking ella, sum kann
radgeva i etiskum spurningum um genomgransking og genomkanningar Frakland var
tad fyrsta landid, sum setti 4 stovn etiskt rdd { 1983 og teimum 4 baki komu Sveriki,
Danmark og onnur. T dag hava flest lond i Nordurevropa eitt etiskt rad.

Kjakid seinastu arini um genomgransking i Feroyum og um at kortleggja genom
hja ollum feroyingum hevur fort vid ser umredu av, hvert vit { Feroyum skulu seta
4 stovn eitt etiskt rdd. Tad var eisini { hesum hopi, at Logtingsins Trivnadarnevnd 4
vari {2013 melti landsstyrismanninum { heilsumalum til at fara undir at fyrireika eitt
etiskt rad { Foroyum. Logaruppskot vard fyrireikad og lagt fyri Logtingid { mars 2014.
Légaruppskotid vard tikid aftur 4drenn vidgerd vegna vantandi politiska undirteku.

Arbeidsbolkurin meelir til, at eitt etiskt rad eigur at verda sett 4 stovn { Feroyum vid
iblastri fra 16ggdvunum um etisk rdd i grannalondum okkara. Etiska rddid eigur at
hava til endamals at fremja og styrkja kjak og vitan um etiskar spurningar innan eitt
nu genomgransking og genomkanningar.

2.3.10 Loggava um heilivagsitgerd

Asetingar eru um heilivég i, Logtingslog nr. 104 frd 5. september um apoteksverkid
og heilivig“ vid seinni broytingum. Ongar dsetingar eru galdandi um heilivigsttgerd
i Foroyum. I Danmark er ,,Lov om medicinsk udstyr*? vid tilhoyrandi kunngerdum
galdandi. T 16g og kunngerdum eru dsetingar um, hverji faklig krov verda sett til
heilivigsatgerd, og hvussu ttgerdin verdur gédkend. Harumframt eru dsetingar um,

at avis heilivigsutgerd bert kann verda latin av apotekum, herundir bert eftir dvising
fra lekna ella tannlekna.

Arbeidsbolkurin melir tf til, at logtingslégaruppskot um heilivagsitgerd verdur
tilevnad og sett 1 gildi, soleidis at faklig krov verda sett til heiliviagsitgerd { Foroyum.

2 LOV nr 1046 af 17/12/2002 om medecinsk udstyr
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Moguligt er eisini at dseta reglur um heilivigsitgerd i logtingslég um apoteksverkid
og heilivag.

2.4 Kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnimal

Millum mélsekini, sum Mentamélarddid fyrisitur, sum { dvisan mun hava tydning
fyri gengransking, eru gransking, kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnamal. Undir
kirkjumalum eru kirkjubekurnar, sum innihalda upplysingar um grundskrisetingina
av persénum langt aftur { tidina. Hesar upplysingar hava sera stéran tydning fyri
gengranskingina, ti ein partur av granskingini { flegum snyr seg um at sambinda
upplysingarnar um okkara arvaeginleika og upplysingar um attina.

Skjalasavnsmal verda umsitin av Landsskjalasavninum. Landsskjalasavnid tekur avgerd
um atgeingid til savnindi, sum eru i vardveitslu hjd savninum, eftir dsetingum { 16gini
um Landsskjalasavnid. Talan er um kirkjubekur, sjiklingajournalir, jardamedrabekur
og annars skjel (savnindi), sum almennir myndugleikar framleida i sambandi vid
sinar malsvidgerdir og sinar avgerdir. I sambandi vid fornminnamal, er spurningur
reistur um, hvussu fornfredilig gengransking skal siggjast i mun til legtingslégina
um gransking { mannailegum.

2.4.1 Kirkjumal

Foroyingar hava fort kirkjubekur i fleiri hundrad ar. Elstu dsetingarnar fyri Foroyar
um, at prestar skulu fora ministerialbok, eru at finna 1 norsku 16g, sum givin vard av
Christiani fimta, kongi i 1687. Malsekid folkakirkjan vard flutt fra rikismyndugleikunum
til foroyska heimastyri vid gildi frd 6lavsekudegi 2007. Reglurnar fyri kirkjubdkafering
og atgeingid til hesar, eru at finna i ,,Cirkulere om folkekirkens og de anerkendte
trosamfunds ministerialbeger (Cirkulere nr. 123 af 14. august 1987 om folkekirkens
og de anerkendte Trosamfunds ministerialbager)*.

Heimildin fyri rundskivinum um ministerialbokafering, her undir dsetan av atgeingi,
sum er asett at vera 110 4r, er at finna { eini rattarsidvenju, sum hevur sin uppruna
frd tidini undan grundlég rikisins fra 1849. Sama rundskrivid vid dvisari broyting er
framvegis galdandi i Danmark, men hevur i praksis onga funktiéon i mun til atgeingid,
ti at allar kirkjubekurnar eru avhendar til Rikisskjalasavnid, soleidis at atgeingid til
allar kirkjubekur { Danmark nad verdur styrt sambeaert arkivlgini.

Vit hava sostatt eina stodu, har rettindini hja borgarum verda avmarkad vid heimild
i einum donskum rundskrivi, sum { roynd og veru ikki hevur tydning { Danmark.
Sambert 16gini um Landsskjalasavnid eru personsupplysingar atkomuligir eftir 80
ar. So leingi skjolini eru i vardveitslu hjd kirkjuni, er rettarstodan edrvisi, og eru
personsupplysingarnir fyrst atkomuligir eftir 110 ar.

Arbeidsbolkurin meelir til, at tad greitt verdur dsett { 16g ella { kunngerd vid heimild
i 16g, ner persénsupplysingar, herundir personsupplysingari kirkjubokum, skulu
vera atkomuligar.

Légin um feding og andlit er gomul, og metir arbeidsbélkurin, at hon treingir til
dbetur. Arbeidsbolkurin melir til, at nyggj tidarhoskandi feroysk 16ggava verdur
tilevnad og sett i gildi um hesi vidurskifti. I hesum sambandi kundi spurningurin
verid tikin upp, um hvenn leiklut f6lkakirkjan skal hava i sambandi vid frabodan og
skraseting av feding og andlati.



2.4.2 Skjalasavnsmal

Skjalasavnsekid verdur styrt eftir l6g um Landsskjalasavn vid tilhoyrandi kunngerd
og reglugerd. Hoéast hesar innihalda négv av ti neyduga grundarlagnum, so
treingja ter til dagferingar. Arbeidsbdlkurin heldur, at skilagott hevdi verid at
gjort nyggja skjalasavnslog, sum skal avloysa verandi 16g og kunngerd, sum gevur
Landsskjalasavninum betri moguleikar at seta krov til vardveiting, t.d. vid dseting
av reglum. Tad er tydandi, at ein komandi 16g um skjalasavnsvirksemi og 16gin um
persénsupplysingar verda samskipadar, so at ter ikki métarbeida hverjari adrari.

Arbeidsbolkurin er av teirri fatan, at spurningurin um atgeingi, td endamalid er at
granska { mannailegum, eigur at verda narri kannadur, vid ti fyri eyga at gera tad
tryggari og lettari at fia atgeingi til dtvaldar bolkar av vidkvemum persénsupplysingum.
Til demis eiga fyrimunir og vansar at verda kannadir, hvert atgeingid eigur at verda
styrt sambzrt 16g ella sambert serligum avtalum:

¢ fyri foroysku keldubdlkarnar (kirkjubekur, landsfélkayvirlit, sjiklingajournalir,
jardarmedurprotokollir), sambzrt 16gini um gransking i genum ella adrari 16g,

* fyri donsku keldubdlkarnar (t.d. f6lkateljingar), sambart serligari avtalu vid
Landsskjalasavnid / avvardandi (resort-) myndugleika.

Tad skal gerast greitt, hverjar avmarkingar eru til atgeingid, soleidis at tad ikki ber
til at misnyta hetta (generella) atgeingisloyvid.

Arbeidsbolkurin heldur, at spurningurin um atgeingi til og brik av tilfarinum, sum
finst { Attarbandsskranni og meguliga eisini grundskrdunum, sum Landsskjalasavnid
hevur { vardveitslu, verdur kannadur nzrri, serliga fyri at lata upp meguleikan
fyri at brika hetta til annad enn gengransking, hetta t.d. vid heimild 1 16gini um
skjalasavnsvirksemi.

2.4.3 Fornminnimal

Vidvikjandi fornfrediligari gengransking melir arbeidsbolkurin til, at avvardandi
stjornarrad og stovnar vidgera nzrri spurningin um, { hvenn mun mél um legusyn
av fornfrediligum mannaleivdum, eldri enn t.d. 100 ar, skulu verda fevndar av
logtingslégini um gransking { mannailegum ella av fornminnal6ggavuni. Vidgerdin
skal taka atlit til leidreglurnar hja ICOM um hesi vidurskifti.

Légin um gengransking er fra 2005, td danskir myndugleikar hovdu maélsr20id 4
kirkjumalum, her undir kirkjubékum. Sidani 2007 hevur malsekid verid hja foroyskum
myndugleikum. Arbeidsbélkurin meelir tf til, at dseting verdur sett { § 7, stk. 1 um
utvegan av upplysingum r ministerialbékum.

2.5 Vinnul6ggava a genomekinum

Immaterialléggavan inniheldur reglur um patent upp 4 mannalikamid og dsetur,
at tad ikki kann takast patent upp 4 mannalikamid, iroknad eitt gen ella sekvens av
einum geni. Hinvegin framgongur nu av patentlégini og 16gini um briksmodell,
at um uppfinnari, sum t.d. hevur eydmerkt ein DNA-sekvens og greinad virkid hja
sekvensinum, kann idnadarliga framleidslan og nytslan patenterast. Immaterialloggavan
er dagford 1 2015, og vidvikur spurningunum um patentering av mannalikaminum
i samsvari vid tad, sum er galdandi i okkara grannalondum.

Ein spurningur, sum javnan er umreddur i sambandi vid genomkanningar, er, hvert
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tryggingarfelog kunnu krevja innlit { hesar upplysingar um okkara zttarbregoi, ta
tryggingar verda teknadar. Vid stedi { galdandi 16ggavu, hevur Vinnumalaridid
greinad hendan spurningin.

T4 tryggingartakari bidur um kapitaltrygging, lutatrygging ella livrentutrygging,
hava tryggingarfelogini torv 4 og heimild til at fda til vega leknaligar upplysingar
um tryggingartakaran. Nidurstedan er, eftir neyva gjognumgongd av mélsekinum og
16ggavuni, sum knytir seg til Vinnumadlaradiod vid stovnum tess, at Vinnumalarddid
i 16ggavuni ongar asetingar hevur, sum loyvir genomkanning ella gransking, sum
partur av genomkanning.

[ Danmark er tad Tryggingaravtalulégin (Forsikringsaftaleloven) sum javnar, hverjar
heilsuupplysingar tryggingarfelog og eftirlonargrunnar kunnu nyta, td mett verdur
um tryggingarviddan hji vidkomandi perséni. Tad er serliga dsetingin i § 3 a, sum
ger munin millum feroysku tryggingaravtalul6gina og ta donsku.

Tryggingarfelagid og eftirlonargrunnur kunnu innheinta, méttaka og nyta upplysingar
um verandi og fyrr ikomnar sjikur, samskiftid vid leknar ella adrar vidgerar. Felagid
kann eisini innheinta, méttaka og nyta upplysingar um verandi sjiku ella sjuku, sum
hevur verid hjia edrum personum, t.d. upplysingar um sokallada familjuanamnesu

hj skyldfolki.

Hinvegin er beinleidis dsett  l6ggavu, at tryggingarfelog og eftirlonargrunnar ikki
kunnu innheinta, méttaka ella nyta upplysingar, sum greina genom hja einum perséni
og vandan fyri { framtidini at utvikla sjiku, sbrt. § 3 a i donsku tryggingaravtalulégini.

Henda dseting er ikki { foroysku atgavuni av tryggingaravtalulégini. Ongar avmarkingar
erufi tryggingarloggavuni { Foroyum i mun til meguleikarnar hjd tryggingarfelogum
og eftirlenargrunnum til at brika heilsuupplysingar hverki 1 sambandi vid, td ein
tryggingar- ella eftirlonaravtala verdur stovnad ella i ssmbandi vid meguliga uppsegn
ella broyting av treytunum fyri eina trygging ella eftirlenargrunni.

Arbeidsbolkurin melir ti til, at § 3 a { donsku tryggingaravtalul6gini verdur sett {
gildi fyri Feroyar.

2.6 Personsupplysingar

A milsekinum hjs Legmansskrivstovuni er persénsupplysingarlégin. Légin hevur
til endamals at tryggja personsvernd hins einstaka, td persénsupplysingar verda
vidgjordar. Sostatt verda personsupplysingar vidgjerdar vid virding fyri ti personliga
frelsinum og heimafridinum, grundad 4 persénsupplysingar vid hegari gédsku.
Kjarnin 1 persénsverndini er sjilvsavgerdarratturin. Tad merkir, at ein persénur
sum hevudsregla sjilvur eigur at gera av, hvat onnur skulu fda at vita um hansara ella
hennara personligu vidurskifti.

Ein partur av arbeidssetninginum hji arbeidsbélkinum er at kanna, hvert tad er neydugt
vid edrum l6gardsetingum og/ella serligum dsetingum { persénsupplysingarlégini vid
atliti til genomkanningar. I hesum sambandi hevur arbeidsbélkurin hugt eftir kjakinum
i Noreg um sama evni. Norska personsupplysingarl6gin likist { hevudsheitum foroysku
16gini. Norska Détueftirlitid metir, at genomupplysingar eru ,serliga vidkvemar
upplysingar. Hetta av teirri orsek, at genomupplysingar geva 6metaligar mongdir
av nyggjari vitan um livfrediligt tilfar hja hverjum einstekum perséni. Harumframt
er Ovist, hverjar upplysingar kunnu fdast Gr genominum { framtidini vid tekni,
arbeidshettum og kunnleika, sum vit ikki hava i dag. Norska Datueftirlitid metir,



at serlig verja vidvikjandi sjilvsavgerdarratti hins einstaka yvir egnum livfrediligum
tilfari eigur at verda dsett { persénsupplysingarlégini.

Arbeidsbélkurin heldur, at av ti at foroyska samfelagid er so litid, og av ti at allir
toroyingar onkursvega eru { 2tt, mugu genomupplysingar i Feroyum metast sum ser-
liga viokvemar upplysingar. Foroyska persénsupplysingarlogin atti at havt dsetingar
vidvikjandi serliga vidkvemum upplysingum.

Vidvikjandi kunnadum samtykki er arbeidsbélkurin av teirri fatan, at tad eru nakrar
serligar avbjodingar vid genomkanningum, av ti at tad kann vera trupult hja ti
skrisetta at vera fullgreidur yvir fylgjurnar av einum samtykki, td umradur eina
genomkanning. Kunningarskyldan eigur ti at greinast narri, umframt at serligar
asetingar um samtykki eiga at verda gjordar innan hetta okid. Steda ma eisini takast
til, hvussu familjulimir hja skrasetta skulu vidgerast, ti ein genomanalysa gevur eina
stéra rugvu av upplysingum bzdi um tann skrisetta og um familjulimir hjd hesum.

Arbeidsbolkurin melir til, at dsetingar verda settar i personsupplysingarlégina um
serliga vidkvaemar upplysingar. At tad { 16g verdur asett krav um, at borgarin skal
geva beinleidis og kunnad samtykki til, at genomupplysingar hansara verda latnar
til skrdir, t.d. til biobankar, og at borgarin skal hava meguleika fyri at nokta, at
genomupplysingar hansara skulu latast. Harumframt er neydugt at kunningarskyldan
i samband vid genomanalysu verdur nigreinad og at serligar dsetingar um samtykki
verda gjordar innan hetta okid. Stoda ma eisini takast til, um serstakt samtykki skal
verda givid, fyri at lata genomupplysingar til granskingarverkatlanir o.a., ella um
samtykki til at lata genomupplysingar til skrair fevna um granskingarverkatlanir.

2.7 Samanumtikid

I Foroyum hava vit 16ggivu, i tryggjar borgaran { sambandi vid genomgransking
og genomkanningar. Her verdur serliga hugsad um 16g um Visindasidseminevnd,
ilegul6gina, 16g um sjiklingarzttindi og persénsupplysingarlégina.

I hesum iliti verdur t6 melt til fleiri l6garbroytingar 1 omanfyrinevndu l6gum,
umframt at seta i gildi nyggja [6ggavu 4 ekinum. Hetta fyri betur at tryggja borgaran
i sambandi vid gen- og genomgransking og -kanningar.

Arbeidsbélkurin metir, at ter [6garbroytingar, 10 malt verdur til at gera { hesum éliti,
kunnu gerast siduleypandi vid, at tann hépurin av gen- og genomgranskingarverkatl-
anum, sum longu nu eru { gongd { Feroyum, halda afram.
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3. Um gen og genom

3.1 Inngangur og segulig bakgrund

Vit arva okkara geneginleikar frd foreldrum okkara. Arvin faa vit frd arvatilfarinum,
sum er tad humana genomid.

Genomid verdur ofta kallad DNA, ein stytting fyri evnafrediliga navnid deoxyri-
bonukleinsyra, sum eru byggisteinarnir { arvatilfarinum. Allar organismur, undantikin
nekur virus, hava DNA sum arvatilfar.

Tad vard endaliga stadfest 1 1940-unum og tidliga { 1950-unum, at DNA veruliga
er okkara arvatilfar. T 1953 megnadu James Watson og Francis Crlck at finna tann
tridimensionella bygnadin { DNA, tann vidagitna dupultsnyrilin®. T 1960- og 1970-
unum vordu arbeidshettir mentir til at dseta sonevndu nukleotid-radfylgjuna i RNA og
DNA. RNA er ein styttlng fyri evnafrediliga navnid, ribonukleinsyra og nukleotider,
sum eru byggisteinarnir i avikavist RNA og DNA. I 1977 kunngjerdi Frederick
Sanger saman vid starvsfelogum tann sekvenseringsarbeidshattin, i0 er avlesing av
genominum, og sum gjordist grundarlag undir sekvensering { storri skala?, iroknad
tad, sum seinni skuldi gerast til humanu genomverkatlanina.

Tann humana genomverkatlanin (1990-2003) framdi fyrstu sekvenseringina av gllum
ti humana genom1num5 6. Adur hovdu bara lutfalsliga fiir og stuttir/avmarkadir
partar av humana genominum verid sekvenseradir. Hetta vidkadi munandi um okkara
kunnleika og fatan av humanu arvafredini { ellum sinum margfeldi. Hetta reisti t6
samstundis eina red av nyggjum spurningum.

Tann humana genomverkatlanin gav eisini eina munandi eggjan til menning av
télum og arbeidshzttum (Talva 1). Tann fyrsta ,personliga,, genomsekvenseringin
(har navnid 4 perséninum veruliga er kent) vard almannakunngjerd i 2007’.

Onnur persénliga genomsekvenseringin { 2008 var eitt tokniligt frambrot, vid tad at
heilt nyggir arbeidshattir vorou nyttir®, og tad eru hesir arbeidshattirnir, sum i dag
verda mest nyttir til genomsekvensering.

3 Watson, J.D. and F.H. Crick, Molecular structure of nucleic acids; a structure for deoxyribose
nucleic acid. Nature, 1953. 171(4356): p. 737-8.

4 Sanger, F., S. Nicklen, and A.R. Coulson, DNA sequencing with chain-terminating inbibitors. Proc
Natl Acad Sci U S A, 1977. 74(12): p. 5463-7.

5 Venter, ].C., et al., The sequence of the human genome. Science, 2001. 291(5507): p. 1304-51.
Lander, E.S., etal., Initial sequencing and analysis of the buman genome. Nature, 2001. 409(6822):
p. 860-921.

7 Levy, S., et al., The diploid genome sequence of an individual human. PLoS Biol, 2007. 5(10): p.
e254.

8 Wheeler, D.A., et al., The complete genome of an individual by massively parallel DNA
sequencing. Nature, 2008. 452(7189): p. 872-6.



Hoéast 6metaliga stéru framgongdina, er neyvleikin i sekvenseringini og tad ilit, vit
kunnu hava 4 Grslitunum, 10 koma 1t, 1 veruleikanum blivin verri enn vid undanfarnu
arbeidshattunum. Hetta stendst av fleiri vidurskiftum, sum broytast frd tf reint
sekvenseringstekniska til tad bioinformatiska’,'.

I dag er bara eitt avist slag av t6li, sum er gédkent av US FDA (Food and Drug
Administration) til diagnostiserandi sekvensering vid nyggjum arbeidshattum!!.

Greining og sekvensering av DNA kann vera dhugavert innan fleiri oki, og serliga
innan diagnostisering og gransking.

Mynd 1

Um vit taka sterkastu sekvenseringsmaskinuna,
sum var atkomilig um dr 2000-2003 og lata hesa Sekvenseringstis
maskinuna koyra alt samdegrid uttan stedg, hevdi (en maskin, eitt genom, eina ferd)

tad tikid 4 leid 7 ar at sekvensera seg gjognum tad 100000
menniskjaliga genomid eina ferd. Vid at nyta eina
midal sterka sekvenseringsmaskinu av nyggjum slagi,

10000+
10001
kunnu vit{ dag sekvensera eitt menniskjaligt genom 1004

umleid 30 ferdir upp 4 30 timar. Samstundis, sum 107

Timer maskintid

0.1
eisini minkadur négv. Tann menniskjaliga 2000 2005 2010

genomverkztlanin kostadi umleid 3 milliardir FE IR G

ferdin 4 sekvenseringini er gkt vid einum faktori 4 1
nzstan 100.000, er kostnadurin fyri sekvensering : :

2015

101n
US dollarar (& myndini vist vid dr 2000), medan 10°-

sekvenseringin av einum menniskjaligum genomi
i dag kann liggja nidur mé6ti 1000 US dollarum
vid teimum munadyggastu télunum. Ein meira
realistiskur prisur { dag er 4 leid 5000 US dollarar. 10
Hetta fevnir t6 bara um rakstrarkostnadin, og fevnir 107

103-
107-
106-
105-

US $ fyri genomid

ti ikki um ter greiningarnar, sum eru neydugar, 102
fyri at kunna brika sekvenseringsupplysingarnar.
Kostnadarupplysingarnar eru lagadar eftir National
Human Genome Research Institute (www.genome.
gov/sequencingcosts).

T T T
2000 2005 2010

2015

3.2 Nytsla av genom og genetiskum upplysingum

"Tad hevur leingi verid kent, at tad finst eitt stort tal av genetiskum sjikum, av hesum
verda umleid 7.000 -10.000 hildnar at vera monogenetiskar ella ,einkultar, tad vil
siga, standast av broytingum { einum einstekum geni.

Ter flestu av hesum sjakunum eru vikjandi, tad vil siga, at tad ber til at vera berari
av sjukuni, uttan at hava hana sjalvur. Um hetta er ein vanlig broyting, er tad ein
relativt storur vandi fyri, at tveir berarar kunnu fda barn saman. Hetta kann hava
tydning fyri avkomid, tad vil siga, at tad ber til at faa b20i frisk bern, sjuk bern og

9 Marx, V., The genomic jigsaw. Nature, 2013. 501: p. 263-268.

10 Bradnam, K.R., et al., Assemblathon 2: evaluating de novo methods of genome assembly in
three vertebrate species. Gigascience, 2013. 2(1): p. 10.

11 Collins, ES. and M.A. Hamburg, First FDA authorization for next-generation sequencer. N Engl
J Med, 2013. 369(25): p. 2369-71.
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bern, sum eru berarar. Hetta er stodan fyri millum annad CTD { Feroyum. Fyri
négvar av hesum broytingum eru serligar og midvisar genetiskar royndir mentar.
"Tad vil siga, at royndirnar eru forar fyri at koma fram 4 bara eina ella ein litlan part
av nerstaddum broytingum. Hesar royndirnar geva ti sera litla ella onga eyka vitan.

Harafturiméti fer av midvisum royndum ein genomsekvensering at geva 6metaliga
storar mongdir av nyggjari vitan, sum { summum ferum kunnu elva til etiskar tvistodur.
Slik vitan fer eisini at fevna um sonevnd tilvildarlig fund. Tad er nestan givid, at oll
folk, eisini frisk folk, hava nakrar broytingar, onkrar, sum eru kendar frammanundan
og adrar, sum ddur hava verid 6kendar.

Dewey og samstarvsfelagar hansara lystu, hvussu trupult tad kann vera at meta um
slikar broytingar aftan 4 genomsekvensering'?. Onkrar av hesum broytingum kunnu
i prinsippinum vera sjukuelvandi, men hava ikki vist seg sum sjikur. Einfaldasta
fragreidingin kann vera, at broytingin er vikjandi, tad vil siga, at vidkomandi er berari,
men ikki sjalvur er sjukur. Tad finnast fleiri adrar moguligar fragreidingar, sum t.d.,
at gen 4virka hvert annad (epistasa). At tad i einstekum ferum kann hava tydning,
um genmunurin er arvadur fri mammu ella papa (imprinting), at umhvervisfaktorar
kunnu 4virka genvirknid (epigenetikk) ella at bakteriur, sum liva 4 ella i okkum
(mikrobiomid) hava tydning fyri heilsu okkara. Mikrobiomid verdur umrett stutt
seinni { tekstinum.

3.2.1 Diagnostisering

Diagnostiserandi genomsekvensering kann koma at hava stéran tydning fyri sjukur,
sum skyldast nyikomnar (de-novo) broytingar ella onnur sleg av genbrekum. Krabbi
er kanska tad tydningarmesta demid, har sekvensering verdur nytt vid ti fyri eyga
at finna bestu vidgerdina av krabbasvullum. Sjaldnari, men lika tydningarmikid fyri
einstaklingin, eru fori, har leknarnir ikki fda sett diagnosu vid vanligum hettum,
men har illgruni er um, at tad eru genetiskar orsekir til sjikuna.

Stéru félkasjikurnar i vesturheiminum, t.d. hjarta-edrasjikur, diabetes, fiti og
tunglyndi, skyldast sannlikt eitt samanspzel millum fleiri gen, samstundis, sum livihdttur
og umhvervisirin kunnu 4virka sjikuna, og hvussu hon mennist. Hesar sjikur eru
ti sum heild truplar at diagnostisera genetiskt, samstundis sum vit vita, at almennu
kost- og radini um livihitt, sum verda givin i vesturheimunum iroknad Feroyum,
hava eina jaliga dvirkan 4 négvar slikar sjikur.

3.2.2 Gransking

Uppgavan hja granskingini er at fda til vega nyggja vitan. Tad er gransking, sum
hevur givid ta vitan, sum vit byggja 4, td tad snyr seg um samanhang millum heilsu
og genetikk. Tad er eisini gransking, sum hevur givid tekniligu frambrotini, sum
eru lyst { talvu 1.

Granskingin kann vera verkatlanir vid dvisum mdlum, sum til demis at finna genetisku
orsokina til eina dvisa arvaliga sjiku ella at skilja virknadin hji einum dvisum geni
ella avisum genetiskum portum.

"Tad kann eisini vera meira opnir spurningar, har tann fyrsta fullfiggjada sekvenseringin
av humana genominum (Human Genome Project) er mest Iysandi domid. Tad er enn
n6gv, sum vit ikki vita, tf hevur tad tydning, at granskingin heldur fram.

12 Dewey, EE., etal., Clinical interpretation and implications of whole-genome sequencing. JAMA,
2014. 311(10): p. 1035-45.



3.2.3 Rettarmedisinskar kanningar

I ollum, sum vit gera, leggja vit eitt spor av DNA eftir okkum — vit missa hdr, vit
drekka av einum koppi, tveita ein sigaretstubba ella eitt tyggigummi. I kanningum
av dlvarsligum brotsmalum savnar legreglan slik spor og nytir DNA-hettir, fyri at
royna at eydmerkja vidkomandi, sum hevur verid 4 stadnum.

I hovudsheitum greinar logreglan DNA mikrosatellittar. Hesir eru ,,navnleysir { tann
mun, at teir ikki siga nakad um ttsjond okkara ella onnur kropslig tekin/eydkenni.

Farid verdur ti ikki narri inn 4 rettarmedisinskar kanningar her. Kortini fara vit at
undirstrika tydningin av, at tad eru greidar reglur fyri, { hvenn mun legregla og adrir
myndugleikar, sum t.d. arbeidsgevarar, tryggingarfelog, bankar, virkir, iroknad genetisk
og farmaseutisk virki, kunnu fda atgongd til ein genomdatugrunn og upplysingar
vunnar ar hesum détugrunni.

3.2.4 Privatar genetiskar fyritekur

DNA-greiningar og sekvensering eru eisini bj6dad fram privat. Privatpersénar
hava longu i nekur ar kunnad sent eina DNA-roynd (av szr sjalvum ella frd edrum)
til ymiskar genetikkfyritekur i edrum londum og fingid eina red av genetiskum
upplysingum aftur umvegis internetid. Tekniskt er tad i dag gjorligt fyri einstakar
fyrist@kur at bjoda genomsekvensering til privatpersénar. Prisurin fyri tilikar kanningar
er i dag so mikid ldgur, at tad t.d. er meguligt hji teimum flestu { vesturheiminum
at keypa eina slika tenastu (si boks 1). A hendan hétt er genetikkur ikki avmarkadur
av landamerkum og heldur ikki til vanliga/almenna heilsuverkid.

3.2.5 Nationalt genom

Nationalt genom er her at skilja sum savn av teimum einstoku genomunum fyri stérar
partar av félkinum, soleidis sum FarGen hevur skotid upp. I fleiri londum verda
genomddtugrunnar bygdir upp, men hesir eru stort sed granskingarddtugrunnar
burturav. Vid e6rum ordum, so eru hesir ddtugrunnar ikki ein stedugur partur av
journalskipanini hjd heilsuverkinum. Harafturat fevna hesir ditugrunnar bara um ein
litlan part av f6lkinum { landinum (eisini, ti ztlanin er at fevna um fleiri hundradtisund
einstaklingar). Tad hevur ikki eydnast at finna almannakunngjerdar kanningar, sum
lysa fyrimunir og vansar vid at hava eitt nationalt genom tekt, td tad snyr seg um t.d.
etisk, sosial, figgjarlig og heilsulig vidruskifti.

3.2.6 Humana mikrobiomid

I tasundavis av bakteriuslogum og edrum mikroorganismum liva 4 og inni { okkum, og
hesi dvirka okkum { sterri mun, enn hvat vit 4dur hava hildid" '*. Allar yvirflatur, sum
hava samband vid umverdina, til demis hidin, nes og oyru, hava stérar bakteriub6lkar.
Mikroorganismurnar, sum liva saman vid menniskjanum, hava tilsamans eitt tal av
genum, sum er négv storri enn talid av humanum genum.

Ter allarflestu bakteriurnar { humana mikrobiominum hava positivar funktionir
fyri okkum, og eru millum annad vid til at verja okkum moéti bakterium, sum hava
sjukuelvandi eginleikar.

Kanningar av tydninginum hji bakteriub6lkum fyri humana heilsu og sjikur er
eitt granskingareki, sum ferd er komid 4, eftir at nyggju sekvenseringsheattirnir og
t6lini komu umleid 2008. Hesir hattirnir gjordu tad meguligt at greina margfeldar

13 Cho, I. and M.J. Blaser, The human microbiome: at the interface of bealth and disease. Nat Rev
Genet, 2012. 13(4): p. 260-70.

14 Shreiner, A.B., J.Y. Kao, and V.B. Young, The gut microbiome in health and in disease. Curr Opin
Gastroenterol, 2015. 31(1): p. 69-75.
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og samansettar bakteriubélkar. Seinastu drini er ein ergrynna av ymsum sjikum og
diagnosum knyttar at samansetingini av humana mikrobiominum. Demi um hetta
eru fiti, diabetis, autisma og autoimmunar sjukur. Vit eiga at hava { huga, at hetta er
eitt nytt oki, so her fer ein stor menning fram beint nd.

Ein av trupulleikunum vid slikum umfatandi nidurstedum er, at samansetingin av
bakteriub6lkunum kann vera sera ymisk frd perséni til persén. Munirnir eru so storir,
at tad er moguligt, at mikrobiomid kann vera eins ymiskt, sum okkara genom. Hetta
letur upp fyri maguleikanum, at vit kunnu nyta samansetingina av mikrobiominum
sum alternativan hétt at eydmerkja persénar, og hetta hevur avleidingar fyri, hvussu
mikrobiomdatur frd persénum eiga at tryggjast. I ollum forum eiga mikrobiomdatur
at verda roknadar sum vidkvaemar heilsuupplysingar, serliga td talan er um heil sett
av ddtum og datur, sum eru knytt saman vid journal og diagnosuskra.

3.2.7 Langt fra genomsekvensering til genetiskar analysur, sum kunnu
nytast i heilsuverkinum

Humana genomid kann siga n6gv um okkara heilsu og um okkara persénligu eginleikar
b2di g6dar og minni gédar og kann eisini nytast til at eydmerkja okkum. Sjalvt
anomymir genomsekvensir kunnu nytast til at eydmerkja persénar vid navni og
bustadi, eins og tad var vist vid utgangsstedi i 1000-genomverkeetlanini®. Tad ber ti
ikki til at veita vissu fyri, at ein genomsekvensur verdur verandi anonymur, soleidis
at skilja, at sekvensurin ongantid fer at kunna leida aftur til persénin.

"Tad er langur vegur fra eini genomsekvensering til eina fullfiggjada genetiska analysu,
sum sigur okkum alt um okkara genetisku sjikur og adrar genetiskar eginleikar, sum
vit kunnu hava bregdi fyri. Sjilv genomsekvenseringin gevur bara eina ergrynnu av
stuttum sekvensum (i steddini 1 milliard einstakir sekvensir), 4 leid sum einsteku bitarnir
i einum putlispaeli. Tad er 4 hesum stiginum, at daturnar { FarGen skulu goymast.
Laeknar og heilsuskipanin annars eru ikki for fyri at nyta hesar datur. Ter mugu fyrst
setast saman til eitt fullfiggjad genom. Allar sekvensvariationir mugu sidani tulkast {
samanbering vid eitt normalgenom og kendar variatiénir og broytingar. Eisini 4dur
6kendar broytingar mugu tulkast, og hetta kann vera trupult’s. T4 serfredingar hava
arbeitt seg igjognum hesi stigini og gjort sinar nidurstedur i greidum teksti, kunnu
genomsekvensirnir og nidurstedurnar nytast av leknum og heilsuverki.

Um einstakir genomsekvensir verda ein framtidar partur av heilsuverkinum og
journalskipan, so verdur tad ein sterk eggjan til at menna brikaravinarlig telduforrit,
sum skjott fia leitad fram genetiskar variantar, sum eru knyttir upp méti sjakum.
Fyrst mo6ti vanligum og monogenetiskum sjikum, sidani méti meira genetiskt
samansettum sjikum.

15 Gymrek, M., et al., Identifying personal genomes by surname inference. Science, 2013. 339(6117):
p.321-4.

16 Dewey, EE., etal., Clinical interpretation and implications of whole-genome sequencing. JAMA,
2014. 311(10): p. 1035-45.



4. Heilsuléggavan i Feroyum & gkinum

4.1 Inngangur

I hesum kapitli verdur hugt nrri eftir, hver 16ggava 4 heilsuokinum er vidkomandi
i mun til genomkanningar og genomgransking og { hvenn mun hendan l6ggava
tryggjar borgararnar 4 nektandi hétt. Eisini verdur vidgjort, hverjir manglar eru {
galdandi regluverki, fyri at borgararnir eru tryggjadir 4 noktandi hatt, td i0 teir luttaka
i genomkanningum og genomgranskingarverketlanum.

I ordaskiftinum fara vit i hovudsheiti at samskifta um evni® — og ikki skilja fmillum
ymisku endamalini vid umsekvensering, ti brik av stérskdlagenomsekvensering
framhaldandi ma sigast at vera granskingarbaserad. Vit kunnu kortini stadfesta, at
sekvenseringin kann hava ymisk endamdl, sum eisini er nevnt { parti 3.2. Moguliga
verdur gjorligt um f4 ar at fia meira tydiligari marki imillum tey ymisku endamalini,
sum til demis:

- diagnostisk sekvensering, sum ofta verdur gjort vid stuttum skotbrai
- nationalt genom (sum t.d. FarGens visjonin)

- royndir og stovnan av genetiskum metodum

- idnadarsekvensering

- granskingarsekvensering

- undervisingarsekvensering

Samskift eigur at verda um, hvert tad er skilagott, at 16gin skilur imillum tey ymisku
endamdlini innan sekvensering.

4.2 Biobankar

Ein biobanki er eitt stad, har livfredilig tilfar, t.d. bl6d- og vevnadarroyndir verda
samladar 4 einum stad, sum kunnu nytast til gransking og kanningar. Vanliga verdur
skilt imillum tvey slog av biobankum — avikavist vidgerdar biobankar (kliniskir biobankar)
og granskingar biobankar.

4.2.1 Granskingarbiobankar og loggiva

I Foroyum vardar Ilegusavnid av einum granskingarbiobanka. Ilegusavnid er ein
almennur stovnur undir Heilsumdlarddnum, stovnsettur vid 16g, sum hevur til
endamils ,,at skipa, byggja upp og fyrisita Vevnadarskrinna, Diagnosuskrinna og
/Ettarbandsskranna og vidgera umsoknir um loyvi til at granska i upplysingum i
skraunum.“

Tlegusavnid hevur stjora og skrivara. Hesi stjorna, ttinna, skipa og ridleggja vidvikjandi
yvirordnada virkseminum hji stovninum vidv. granskingarsamstarvi, avtalum,
datugrunnum og biobankanum og eru markamét millum granskingarverkatlanir
og heilsuverkid. Ilegusavnid hevur harumframt eina red av avtalum vid ymiskar
eindir um virksemi stovnsins.
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Reglur um virksemid hja [legusavninum eru dsettar i logtingslég nr. 62 fra 17. mai
2005 um gransking { mannailegum.

4.2.2 Vidgerdarbiobankar og loggava

Sterstu biobankar i Feroyum eru vidgerdarbiobankar ella kliniskir biobankar. Hetta
eru biobankar sum sjukrahusini varda av. Innan ¢kid klinisk laboratoriu medisin
verda tusundtals royndir goymdar, serliga innan patologi, cytologi og mikrobiologi'”.
Royndirnar verda goymdar fyrst og fremst i sambandi vid diagnostisering hja einstaka
sjuklinginum, men kunnu eisini brikast til gransking og menning. Um slik nytsla
skal fara fram, skal tad oftast gédkennast av Visindasidseminevndini (si kapittul 5).
Um hesar skulu brikast til genetiska gransking, knytt at ttartrai, skal tad verda
gjognum skipaninar hji Ilegusavninum. Hetta krevur sittmala vid Ilegusavnid og
loyvi fra Visindasidseminevndini.

Hesir biobankar kunna t6 verda bruktir til anonymiserada registaragransking uttan
samtykki, um loyvi fest fra Datueftirlitinum.

I Foroyum eru ongar asetingar i logtingslég, sum regulera virksemid hja vid-
gerdarbiobankunum.

4.2.2.1. L6ggava i Noreg um vidgerdarbiobankar

I Noreg eru dsetingar um vidgerdarbiobankar { ,Lov om behandlingsbiosbanker
(behandlingsbiobanksloven)'“. I 16gini eru dsetingar um, hvussu hesir biobankar
skulu setast 4 stovn. Neydugt er at senda eina frabodan til adalrddid um, at biobankin
er stovnsettur. I hesum sambandi skal upplysast,

e hvat endamalid vid biobankanum er,

* hvat slag av tilfari biobankin skal fevna um,

® hvussu tilfarid verdur savnad inn,

* hverjum persénum tilfarid verdur innheintad fra,
* hvussu samtykkid verdur innheintad,

* hverja kunning borgarin fer { hesum sambandi,

* hvor er dbyrgdarhavandi fyri biobankan,

* hvussu biobankin verdur figgjadur,

* um vinningur ventast av honum,

* hvussu leingi biobankin skal virka,

* hvat hendir, um biobankin gevst vid sinum virksemi.

[16gini eru neyvar dsetingar um kunning og samtykki vidvikjandi innheintan av tilfari
frd borgarum til biobankan.

1§25-311 ,lovom medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskningsloven)'*, eru
asetingar um granskingarbiobankar. I 16gini er dsett, at ein granskingarbiobanki bert
kann verda upprzttadur, um hann er gédkendur av regionalu nevndini. Regionalu
nevndirnar { Noreg svara til foroysku Visindasidseminevndina. Asetingar eru um

17 Wikipedia: ,Patologi (graesk: pathos, lidelse; logos, lere) er den naturvidenskabelige lere om
sygdomme, deres drsager, opstielsesmekanismer og manifestationer. Cytologi er dannet af grask
kytos som betyder ,,celle,, og logos der betyder ,lere,, altsd leren om cellen (celleleren). Leren
om cellens form og funktioner. Mikrobiologi er lzren om bilogiske organismer, der oftest kun
er synlige i mikroskop. Eksempelvis bakterier, virus og svampe. Disse mikroorganismer vil ofte
blive fremavlet som cellekultur.“

18 Lovnr. 2003-02-21-12

19 Lov nr. 2008-06-20-44



abyrgdarhavandi fyri biobankar, eisini eru dsetingar um krov til goymslu og vidgerd
av tilfari 1 biobankum, herundir, at tilfar ikki kann latast til tryggingarvirksemi, til
arbeidsgevara, dkeruvald ella démsvald, sjalvt um samtykki fyriliggur. Eisini eru
dsetingar um, at regionalu nevndirnar kunnu avgera, at innsavnad tilfar skal brikast
til granskingarendamal uttan at innheinta samtykki. Hetta bert, um gransking er
av storum tydningi fyri samfelagio og atliti til luttakaranna trivnad. Umframt hetta
eru dsetingar um flyting av tilfari til dtlandid, dsetingar um uppathald, avteku ella

yvirteka av granskingarbiobankum og dsetingar um atgongd hji edrum til tilfarid
biobankum.

4.2.3 G60kenning av biobankum i Feroyum

Heimild fyri stovnan av ti feroyska biobankanum (flegusavnid), id er ein gransk-
1ngarb10bank1 er i flegulogini. I mun til hini Nordurlondini er t6 eingin loyvisskipan
— eisini nevnt lisensskipan — fyri at seta 4 stovn vidgerdarbiobankar i Feroyum. Vid
lisensskipan er at skilja ein skipan, har biobankar skulu sekja um gédkenning fra
myndugleikunum, ddrenn teir verda settir 4 stovn. Myndugleikarnir fora yvirlit yvir,
hverjir biobankar eru, og hvat slag av tilfari, herundir hdd, har, bl6d ella annad, er
biobankunum. I lotuni finst einki slikt yv1r11t yvir, hverjir V16 gerdarbiobankar ﬁnnast
i Feroyum.

d I Islandi verdur lisens til at uppreetta vidgerdarbiobankar latin av Heilsumalaradnum.
Abyrgdari fyri biobankan hevur dbyrgd av innaneftirliti og av at tryggja, at
trygdarkanningar eru gjordar regluliga. Datueftirlitid hevur eftirlit vid trygdini
av personligum data i biobankanum.

Visindasidseminevndin hevur eftirlit vid granskingarbiobankum, og Heilsumaélarioid
hevur eftirlit vid vidgerdarbiobankum.

e [ Danmark skal vidgerdarbiobankin frabodast til Datueftirliti.

e [ Finlandi skulu allir biobankar (bxdi vidgerdar- og granskingarbiobankar) hava
eina visindasidsemigjognumgongd av Visindasidseminevndini, 4drenn teir verda
gookendir. Heilsumdlarddio er eftirlitsmyndugleiki. Ein biobanki skal verda
skrasettur hjd Heilsumalarddnum, fyri at kunna virkad sambeart 16gini.

e 1 Noregi skal Heilsumalarddid frabodast um, at ein vidgerdarbiobanki skal
stovnsetast.
Ein granskingarbiobanki skal gédkennast av Visindasidseminevndini.

o [ Sveriki er lisens ikki kravt, men fribodan skal sendast til Heilsum4lar4did innan
ein mdnad aftan 4 at avgerd er tikin um at seta ein biobanka 4 stovn. Ein avgerd
um at nyta tilfar Gr biobankanum, antin til visindaliga ella kliniska gransking, skal
ikki gerast, 4drenn ztlanin er gédkend av Visindasidseminevnd. Heilsumélaradid
hevur eitt yvirlit yvir allar biobankar. Heilsumalarddid er eftirlitsmyndugleiki fyri
biobankarnar.

I Foroyum hevur Visindasidsemisnevndin eftirlit vid flegusavninum. Harafturat skal
Ilegusavn16 virka vid fyriliti fyri Persénsupplysingarlogini, og allar vidgerdir skulu
frabodast Datueftirlitinum. Datueftirlitid hevur t6 onga heimild at fremja eftirlit
vid Tlegusavninum, soleidis sum vidmerkingarnar til Ilegulogma leggja upp til. Um
atlanin er, at Datueftirlitid skal hava eitt beinleidis eftirlit vid legusavninum, eigur
hetta at setast beinleidis 1 16gina. Hetta krevur t6 eisini, at Détueftirlitid fer storri
tiggjarliga orku.

27



28

Arbeidsbélkurin melir til
01. Atreglur verda dsettar i logtingslég um vidgerdarbiobankar { Feroyum. Hetta
kundi verid gjort vid iblastri fra norsku l6ggavuni 4 ekinum.

02. At steda verdur tikin til, um Datueftirlitid skal hava heimild til at fremja eitt
veruligt eftirlit vid Ilegusavmnum og at greinad verdur narri, hvat hetta eftirlit
skal fevna um, umframt kostnad av hesum.

03. At gera eitt fullfiggjad alment atkomuligt yvirlit yvir teir vidgerdarbiobankar,
10 eru vid feroyskum tilfari.

4.3 Logtingsléog um gransking i mannailegum

Logtingslog nr. 62 frd 17. mai 2005 um gransking { mannailegum (ilegulégin)
vard sett 1 gildi { mai 2005. Nt 16gin hevur verid 1 gildi i 10 ar, er moguligt at gera
eina eftirmeting av 16gini, og meta um, hvert l6garbroytingar eru neydugar. Hetta
serliga fyri at tryggja einstaklingum { sambandi vid genomgransking. Nidanfyri
verda logargreinirnar gjognumgingnar, og mett verdur um, hvert légarbroytingar
eru neydugar.

4.3.1 Endamalsordingin hja Ilegusavmnum

Yvirskipad hevur Ilegulégin til endamals at verja einstaklingin i sambandi vid
genomgransking og at skapa fortreytir fyri og stimbra gransking { humangenum {
Foroyum. § 1 { 16gini er soljédandi:

»§ 1. Endamilid vid 16gini er:
1) at verja einstaklingin { sambandi vid ilegugransking,
2) at skapa fortreytir fyri og stimbra gransking i mannailegum i Foroyum, soleidis
at slik gransking kann vera vio til at:
a. menna forleikan at lekja og fyribyrgja sjukum,
b. menna almennu heilsutznastuna,
c. menna granskingarumhvervid.“

Sambert serligu vidmerkingunum til ﬂegul(’)gina, hevur greinin tveir hovudstattir,
sum eru radfestir soleidis, at tann tydningarmesti er fyrstur, nevniliga verjan hja ti
einstaka. Sagt verdur, at verjan hjd einstaklingunum eigur at styrkjast, soleidis at
trygdin hereftir er 4 so hegum stigi, sum til ber m.a. vid at tryggja, at gransking
einans fer fram i navnloyndum upplysingum. Eisini er endamalid vid 16gini, at badi
Foroyar sum land og granskarar fia sum mest burturtr tilfeinginum. Vid at fremja
gransking i arvaligu orsekunum til sjiku og brek, kunnu Feroyar og feroyingar vera
vi0 til at hjalpa mannazttini at faa innlit { lvarsligar sjakur, sum i dag pldga hépin

av folki kring allan heim.

Umframt dsetingina um endamalid 1 § 1, er 1 § 3, stk. 3 1 16gini gjort moguligt, at
Ilegusavn16 kann skapa sar sjdlvum part av m@guhgum inntekum, sum kanningarurslit
hava vid seer. Sambert § 9, stk. 1 hevur Ilegusavnid leiklut sum samstarvsfelagi hja
granskingarfyriteku, td sekt verdur um loyvi fra t.d. Visindasidseminevndini.

Hetta, at endamalsordingin i Ilegulégini er badi at verja einstaklingin i sambandi
vid gengransklng og at skapa fortreytlr fyri og stimbra gransking { humangenum {
Foroyum, kann seta Ilegusavnid  eina tvistodu. Tad ber illa til hj [legusavninum at
rokja annad endamalid, uttan at gera seg inn 4 hitt endamalid.



Arbeidsbdlkurin metir, at tad er ein trupulleiki, at Tlegul6gin hevur tvey métstridandi
endamal. T vidmerkingunum til Tlegulégina verdur sagt, at hovudsendamalid vid 16gini
er at verja einstaklingin. Hetta sast t6 ikki aftur { sjdlvari l6gargreinini.

4.3.1.1 Léggavan i Danmark og Noreg

I Danmark er sum nevnt eingin 16g, 10 regulerar virksemid hja biobankum. Enda-
malsordingin 1 § 1 1 ,Lov om Videnskabsetisk Komitésystem®. § 1 er solj6dandi:
»Hensynet til forsegspersoners rettigheder, sikkerhed og velbefindende gér forud for
videnskabelige og samfundsmassige interesser i at skabe mulighed for at tilvejebringe
ny viden eller undersgge eksisterende viden, som kan berettige forskmngspro]ektets
gennemforelse.” I l6garasetingini verdur gjort greitt, at endamdlid er at verja ein-
staklingin { mun til gengransking.

Léggavan { Noreg er rettuliga framkomin 4 ileguokinum. Sum demi um, hvussu
endamdlsordingar eru ordadar { adrari 16ggavu, verda endamalsordingarnar { norsku
l6ggavuni endurgivnar her.

I ,,Lov om behandlingsbiobanker” (behandlingsbiobankloven) (lov 2003-02-21-12)
er endamalsordingin soljédandi:

»§ 1. Lovens formadl er § sikre at innsamling, oppbevaring, behandling og destruksjon
av materiale som inngir i en biobank foretas pé en etisk forsvarlig mite, og at
biobanker utnyttes til individets og samfunnets beste. Dette skal skje i samsvar
med grunnleggende personverhensyn, prinsipper om respekt for menneskeverd,
menneskerettigheder og personlig integritet, og uten diskriminering av mennesker
som det biologiske materialet stammer fra. Loven skal legge til rette for at materialet
i biobanken kan benyttes til helsemessige formal, herunder diagnostikk, behandling
og undervisning pd en etisk forsvarlig mite.”

I, Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven) (lov nr.
2003-12-05-100) er endamaélsordingin soljédandi:

»§ 1-1. Formailet med denne loven er 4 sikre at medisinsk bruk av bioteknologi
utnyttes til beste for mennesker i et samfunn der det er plass til alle. Dette skal skje
i samsvar med prinsipper om respekt for menneskeverd, menneskelige rettigheter
og personlig integritet og uten diskriminering pa grunnlag av arveanlegg basert pa
de etiske normer nedfelt i var vestlige kulturarv.”

I bddum l6gum er gjort greitt, at endamdlid er eittans, nevniliga: at verja einstaklingin
i sambandi vid gengransking.

Meltverdur til at gera eina broyting { feroysku flegulégini, soleidis at hovudsendamalid
verdur at verja einstaklingin  sambandi vid gengransking.

Um hetta verdur gjort, eigur politisk steda at verda tikin til, hver skal hava uppgavuna at
skapa fortreytir fyri og stimbra gransking { mannagen i Feroyum. Arbeidsbélkurin heldur,
at hendan uppgavan kundi ligid hji eitt nd Granskingarrddnum, Frédskaparsetrinum
og Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu, sum dagliga fiast vid og hava sum
hovudsendamal at skapa fortreytir fyri og stimbra gransking.

Arbeidsbélkurin melir til

04. Atendamilsordingin i Ilegul6gini verdur broytt, t.d. vid iblastri dr donsku og
norsku l6gunum 4 ekinum, soleidis at tad verdur gjort greitt, at l6gin hevur
eitt endamal — at verja einstaklingin i sambandi vid gengransking.
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4.3.2 Hvat fevnir Ilegulogin um

1§ 2 iilegulégini eru allysingar yvir ymisk ord og hugtek, id verda nytt { logartekstlnum
Vanliga eru allysingar ikki rettarskapandi, men bert ein ttgreining av, hvussu dvis
ord ella hugtok skulu skiljast. I hesari 16gini verdur t6 1 § 2 dsett:

»S 2. T hesi 16g er at skilja:
Ilegugransking: L.ogin fevnir einans um gransking { mannagenum, sum er tengd
at ®ttartrel. ...“

Hendan ording bendir meira 4, at talan er um eina rattarreglu heldur enn eina
allysing. Tad vil siga, at ®tlanin vid dsetingini hevur verid, at 16gin bert skal fevna
um gransking { mannagenum, sum eru tengd at @ttartrai. Av ti, at dsetingin stendur
i greinini, har allysingar eru, kann ivi t6 verda um, hver tydningur skal leggjast i, um
setingin er ein allysing, ella um dsetingin er rettarskapandi.

Serligu vidmerkingarnar til l6gina geva ikki nakra greidu 4 hesum ivaspurningi. I
serligu vidmerkingunum verdur bert sagt, at greinin er tikin vid, fyri at sleppa undan
endurtekum av longum ordalysingum, og fyri at gera 16gartekstin neyvari og lettari
at lesa.

Asetingin hevur t6 higartil verid tulkad soleidis, at ilegulégin bert fevnir um gransking
i mannagenum, sum eru tengd at zttartrei. Visindasidseminevndin hevur vist 4,
at hon 1 sini vidgerd av umséknum er komin til ta nidurstedu, at flegulégin bert
regulerar gengransking, sum 4 ein ella annan hatt samantvinnar gen og ®ttarbond?.
Avleidingin av hesum er, at allar granskingarverkatlanir ikki verda fevndar av ilegul 6gini.
Arbeidsbélkurin metir, at 4setingin avmarkar okid, 10 16gin fevnir um, 6neyduga nogyv.

Harumframt er tad ein trupulleiki, at 4setingin um, hvat 16gin fevnir um, stendur
i grein um allysingar. Greinin, id dsetir hvat 16gin fevnir um, eigur at standa sum
sjalvstedug grein.

Sami trupulleiki ger seg galdandi vidvikjandi allysingini av ,kliniskum dbyrgdarhavara®.

I allysingini stendur soleidis: ,,Kliniskur dbyrgdarhavari: Eitt heilsustarvsfolk vid
loggilding, id hevur tilknyti til tad foroyska heilsuverkid. Kliniski abyrgdarhavarin
hevur abyrgdina av granskingaretlanini métvegis einstaklinginum og myndugleikum.
Tann kliniski abyrgdarhavarin hevur dbyrgdina av, at upplysingar um f6lk, sum
verda latnar flegusavninum, eru rettar. Samskifti vid einstaklingar, sum luttaka
granskingaretlanini, gongur bert gjognum tann kliniska dbyrgdarhavaran.“

Hendan aseting stadfestir, hverjar abyrgdir kliniski abyrgdarhavarin hevur, og eigur
slik aseting ikki at standa undir allysingum, men undir einari sjalvstedugari grein {
logini.

I allysingunum eru persénsupplysingarlégin, 16g um sjiklingarzttindi og vis-
indasidsemilégin nevndar vid nummar, dato og heiti. Hesar 16gir verda javnan
broyttar, og tad er ti 6heppid, at l6girnar eru nevndar vid nummar og dato 1 sjdlvum
l6gartekstinum. Melt verdur til, at hesar allysingar verda strikadar ur l6gartekstinum.

Hinvegin heldur arbeidsbélkurin, at tad er neydugt { allysingunum at greina ymisku
heitini fyri genomkanningum og genomgransking, herundir ,,genomsekventering®
og ,genomanalyse® v.m.

20 Skriv frd Visindasidseminevndini til Heilsumdlardoid, dagfest tann 8. Oktober 2014



I genetisk molekylerbiologiskari og heilsufakligari undirvising 4 universitetsniveau er
i fleiri ferum natirligt at brika menniskjalig demir { praktiskum royndum, herundir
eisini frd menniskjum. I flestu av hesum demunum briika tey studerandi sitt egna DNA
i royndunum. Hetta verdur av fleiri orsekum ikki roknad sum gransking, ti t.d. (i)
vanliga er hetta ,,ikki informativu® eginleikar, sum verda kannadir, ella tey kenna svarid
frammanundan (sum hvat kyn tey eru), (ii) at tad ikki er systematik ella planlegging
i at velja luttakarar, (iii) ov fdir luttakarar til at fda skilagédar samanlikningar, (iv)
kontrollgruppir mangla, (iv) royndir verda ikki lagradar, og (v) data verdur ikki lagrad
og systematerast ikki. Henda typan av undirvising verdur ti ikki fevnd av ilegulogini.

Arbeidsbélkurin mealir til

05. Atllegulégin fevnir um alla gransking { humangenum og —genomum, soleidis
sum verdur gjort { Danmark og Noreg.

06. At sjilvstedug grein verdur ordad { Ileguégini um 16garekid.

07. Atdsetingin um kliniskar dbyrgdarhavarar verdur tikin ar § 2 { ﬂegulégini og
sett i § 4, stk. 4 ella 1 sjalvstoduga grein.

08. At allysingarnar av persénsupplysingarlégini, 16g um sjiklingarzttindi og
visindasidsemil6gin verda strikadar ur § 2 { Ilegulégini.

4.3.3 Ilegusavn16 og légargrundarlag

Sambert § 3, stk. 1 { flegul6gini verdur Ilegusavnid sett 4 stovn, sum stovnur undir
landsstyrismanninum. Endamali® vid stovninum er at skipa, byggja upp, og fyrisita
Vevnadarskranna, Diagnosuskranna og Attarbandsskrinna og vidgera umséknir
um loyvi til at granska i upplysingum i skraunum. I § 3, stk. 2 er 4sett, at tad er
Ilegusavn16 sum hevur heimild at gera sittmdlar um gransking { upplysingum {
skrdunum. 1 § 4 eru eisini dsetingar um, hverjar heimildir Tlegusavnid hevur at gera
sattmdlar um gransking.

Foroyska Visindasidsemil6gin virkar eftir Visindasidsemil6gini og skal tryggja og
g6dkenna alla heilsugransking i Foroyum. I § 3 1 ilegulégini verdur einki nevnt um,
at Visindasidseminevndin vidger ums6knir um loyvi til granskingarverkztlanir. I
serligu vidmerkingunum til 16gina er heldur einki nevnt um, hvussu uppgavurnar hja
Ilegusavninum og Visindasidseminevndini hanga saman hesum vidvikjandi.

"Tad eigur at gerast greitt { 16gini, at Visindasidseminevndin g6dkennir gransk-
ingarverkatlanir, 4drenn farid verdur 1 holt vid eina granskingarverkatlan, og at
loyvi skal faast fra Tlegusavninum til at granska { upplysingum i teimum skraum, i3
Tlegusavnid umsitir.

I§3,stk. 2 er dseting um, at Tlegusavnid hevur heimild til at krevja gjald fyri ter
veitingar og upplysingar, sum Ilegusavnid gevur atgongd til. I serligu vidmerkingunum
til hetta stykkid stendur m.a., at tad krevur stérar ttreidslur at uppbyggja skrdirnar
hja Tlegusavninum. Tf Veréur ein grundleggjandi fortreyt, at dhugadir granskrarar
skulu lata vidurlag fyri ter upplysingar, teir ynskja at granska 1. Hetta hevur vid ser,
at Tlegusavnid fer at seta sum treyt fyri at gera sittmala, at naerri tilskiladarupphaddir
verda goldnar Ilegusavninum fyri atgongdina til at granska i upplysingunum. Her
verdur bzdi talan um gjoeld til landid, goldin sum forskot, fyri at byggja upp og
eftirkanna skrdirnar, eins og krav um part av inntekum, 10 megulig kanningarurslit
kunnu hava vid sar, sonevnd royalitygjeld.

Tegusavnid eigur at hava ein moguleika fyri at fda dvisar inntekur fyri tr veitingar og
upplysingar, sum Ilegusavnid gevur atgongd til. T kunngerd nr. 124 fr4 17. desember
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2014 um gjold fyri veitingar og upplysingar fra Tlegusavninum eru nd greidar reglur
asettar um, hvorji gjold Ilegusavnio kann krevja frd granskarum. Vid hesum eru allir
granskarar javnstilladir vidvikjandi gjaldid fyri somu veitingar og upplysingar.

Arbeidsbolkurin heldur ikki, at tad er ein trupulleiki, at Tlegusavnid krevur inn
avis gjeld fyri veitingar og upplysingar. Trupulleikin liggur 1, um tad verdur sett
sum krav, at Ilegusavnid skal verda sjalvtiggjandi, og at Ilegusavnid skal hava part
av teimum inntekum, sum megulig kanningaruarslit kunnu hava vid sar, sonevnd
royality gjold. Um hesi krov verda fylgd kann tad ganga 1t yvir hevudsendamalid
vid Ilegusavnmurn nevniliga: at verja elnstakhngln i sambandi vid gengransking.
Hoéast serligu vidmerkingarnar benda 4, at IlegusavaS skal verda sjalvfiggjandi, er
tad greitt, soleidis sum § 3, stk. 2 er ordad, at Ilegusavnid hevur heimild at taka avis
gjold fyri veitingar og uppl?singar, uttan at krav verdur sett um, at inntekurnar skulu
figgja alt virksemid 4 stovninum. Arbeidsbé6lkurin melir ikki til, at [6garbroytingar
skulu gerast hesum vidvikjandi.

Arbeidsbélkurin melir til
09.  At§ 3 illegul6gini verdur ordad soleidis, at tad er greitt, hverjar heimildir og
uppgavur Ilegusavnid hevur { mun til Visindasidseminevndina.

4.3.4 Einkarzttur og sjiklingarettindi

I grein 4, stk. 2 i Tlegulgini er dseting um, at [legusavnid hevur einkarztt til at dtvega
ser, goyma og handfara vevnad og diagnosur til gengransking. Vid hesari grein er
stadfest, at tad bert er Tlegusavnid, id kann ttvega ser vevnad til gengransking. Tad
er sostatt ikki loyvt edrum at stovnseta biobanka vid hesum endamili, ella savna inn
vevnad til gengransking 4 annan hatt. Brot 4 hesa dseting kann hava v16 ser, at hald
verdur lagt 4 allan vevnad og 4 allar diagnosur, id vidkomandi hevur savnad inn sbrt.
§12,stk. 31 Ilegulogml

Asett er eisini 1 § 4, stk. 1, at gengransking { vevnadi  hja perséonum, skrasettum {
Foroyum, bert kann Veréa framd av granskarum, id Tlegusavnid hevur gjort sitt-
mala vid um gransking. Harumframt skal granskingarverkatlanin vera gédkend av
Visindasidseminevndini og vera fribodad Datueftirlitinum (si meira um hetta nidanfyri).

1§ 4, stk. 2 stendur, at [legusavnid hevur einkarztt til at Gtvega ser, goyma og handfara
vevnad og diagnosur til gengransking. I serligu vidmerkingunum til 16gina er ikki val
utgreinad, hvat ordini: ,,iitvega ser, goyma og lmndfﬂm fevnir um. Néttrliga merkingin
av ordinum , handfara“ er t6 ,at vidgera®. 'Tad vil siga, at Ilegusavn16 hevur heimild
til at vidgera vevnad, soleidis at vevnadurin er klarur til gengransking.

Sidani Ilegusavn16 vard stovnad 1 2005, hevur Ilegusavn16 uppreinsad ella isolerad
DNA vid heimild 1 § 4, stk. 2 { Ileguloglnl I desember 2015 for Tlegusavnid 1 holt
vid at sekvensera bl6droyndir til gengransking. Hetta eisini vid heimild 1 § 4, stk.
2 { Tlegul6gini, av tf at hetta er partur av at handfara vevnadin, soleidis at hann er
kldrur til gengransking. Digitaliseradu daturnar fra Vevnaémum verda goymdar {
Vevnadarskrdnni, av ti at hesar eru at meta sum vevnadur. T4 10 granskast skal { hesum
tilfarinum dr Vevnadarskranni, md granskingarverkatlanin fyrst verda gédkend av
Visindasidseminevndini.

Arbeidsbolkurin metir, at tad ikki er neydugt vid broytingum 1 § 4, stk. 2 vidvikjandi
heimildini hji Ilegusavmnum at utvega, goyma og handfara vevnad og dlagnosur til
gengransking, av ti at llegusavnid vid hesum hevur neydugu heimildina til at fa til
vega og vidgera vevnad, soleidis at hann er klarur til gengransking.



Arbeidsbélkurin heldur t6, at ein trupulleiki vid hesari dseting er, at Ilegusavnid
hevur einkaratt. Hildid verdur, at dsetingin er neydug, men at hon stendur  andsegn
vid, at vit { Foroyum hava fleiri kliniskar biobankar, sum b0i utvega szr, goyma og
handfara vevnad og diagnosur til gengransking. Arbeidsbolkurin melir til, at ésetingin
vidvikjandi einkarattinum verdur broytt, soleidis at hon samsvarar ter uppgavur, sum
liggja hja vikavist Tlegusavninum og teimum klinisku biobankunum.

Sambert § 4, stk. 3 er ein personur, sum letur vevnad til ﬂegusavnié at rokna sum
ein sjiklingur eftir |6g um sjiklingarzttindi. Tad vil siga, at persénur skal lata kunnad
samtykki til Ileglsavmé ddrenn hann letur vevnad. Sjuklingurin kann eisini til eina
og hverja tid afturkalla sitt samtykki (s meira um 16g um sjiklingarattindi nidanfyri).

Hendan 4seting i [legulégini hevur stéran tydning, t4 talan er um sjélvavgerdarrattin
hja ti einstaka 1 sambandi vid ilegukanningar og ilegugransking. Spurningurin er t6,

um tad kunnada samtykkid sambeart 16g um sjuklingarettindi er nektandi, ta talan
er um genomlesingar, sum gevur perséninum hépin av upplysningum, badi um
vidkomandi sjdlvan, men eisini um familjulimir. Arbeidsbélkurin metir, at tad eigur
atasetasti16g, at borgarin skal geva beinleidis og kunnad samtykki. Hetta samtykkid
eigur at verda nerri greinad i 16gini.

1§4,stk. 5,6 og 7 eru dsetingar um kliniska abyrgdarhavara. Mett verdur, at dsetingin
i § 2 (allysingargreinini) vidvikjandi kliniskum dbyrgdarhavara eigur at verda sett
inn her. Somuleidis er neydugt at broyta dsetingarnar nakad, soleidis at latid verdur
upp fyri, at kliniski abyrgdarhavarin fer heimild til at delegera heimildir sinar til
annad heilsustarvsfélk, um vidkomandi ikki er til stadar. Moguleiki eigur at verda hja
landsstyrismanninum at dseta nerri reglur 1 kunngerd um hesi vidurskifti.

Arbeidsboélkurin melir til

10. At broytingar verda gjerdar 1 § 4 { mun til greidleika um einkarattin hja
Ilegusavninum, og harumframt at kliniskur abyrgdarhavari skal kunna delegera
sinar heimildir til annad heilsustarvsfélk.

11.  Attadverdur dsett krav um beinleidis og kunnad samtykki, sum verdur nagreinad
nerri { 16gini.

4.3.5 Eitt ilegusavn, triggjar skrair

Hovudsuppgavan hja [legusavninum er at stovna og reka Vevnadar-, Diagnosu- og
ZEttarbandsskrdirnar. Hendan ordingin er tr serligu v16merk1ngunum til Tlegulégina.
1§ 5 0g§ 6 eru dsetingar um tar triggjar skrairnar Vevnadarskranna, Diagnosuskranna
og Attarbandsskrinna. Logarteksturin um ter triggjar skrdirnar er soljédandi:

,$ 5. Sum grundarlag undir virkseminum liggur tad 4 [legusavninum at stovna og reka
Vevnadar, Diagnosu- og Attarbandsskrdirnar, vid navnloyndum upplysingum, sum bert
Tlegusavnid hevur atgongd til. T sambandi vid granskingarsattmalar hevur legusavnid
heimild til at handa tann neyduga vevnadin og upplysingar til granskingarverkeatlanir
til gransking.

Stk. 2. Ilegusavn16 skal { sdttmdlum um gransking altid tryggja szr, at upplysingar og
vevnadur einans verda nytt til ta avtaladu verkatlanina. Harumframt skal tryggjast,
at vevnadur eftir nytsluna til verkatlanir antin verdur sendur aftur til Ilegusavnid

ella fyribeindur.

§ 6. Vevnadar-, Diagnosu- og Attarbandsskrdirnar skulu leggjast soleidis til raettis,
at innsavning, goymsla, handfaring og nytsla av skraunum eru fullvel tryggjadar og
bert verda briktar til 16glig endamal.
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Stk. 2. Vevnadur-, Diagnosu-, og Attarbandsskrairnar skulu burturav liggja { Feroyum
og bert innihalda upplysingar, sum eru ella kunnu verda vidkomandi fyri gengransking.”

Vevnadarskrdin er 1 § 1 { 16gini lyst sum ein biobanki, id inniheldur vevnad fra
menniskjum. Diagnosuskrain er allyst, sum ein skra av diagnosum, sum heilsuverkid
hevur diagnostiserad og @ttarbandsskrdin eitt, sambzrt hesi grein, zttartre yvir
foroyingar. Av ti, at hesar skriir eru s]alvt grundarlagid fyri Tlegusavninum hevur
arbeidsbolkurin Valt at lysa hesar narri { hesum partinum.

Um Vevnadarskranna

Vevnadarskrdin er itekiliga stadsett 4 Landssjukrahdsinum og heldur til 1 heli
saman vid kliniska biobankanum hji Landssjikrahtsinum. Virksemid vidvikjandi
handfaring av prevum v.m. hevur leigad heli til endamalid 4 Rannséknarstovuni.
Tlegusavnid hevur samstarvssattmala vid Rannséknarstovuna Landss]ukrahusmum
um utvald starvsfélk at umsita biobankan og at taka s@r av at savna inn provar
i sambandi vid verkatlanir. Harafturat at handfara biobankan i samstarvi vid
Ilegusavnid og klinisku dbyrgdarhavarnar i einsteku verketlanunum.

Vanliga er talan um provar, sum verda tiknir av nyggjum i sambandi vid itekiligar
verketlanir. Her kann eisini verda talan um, at verkatlanir fia undantaksloyvi fra
Visindasidseminevndini til at brika provar frd farnum persénum uttan samtykki,
i tann mun vidkomandi persénur hevur provar liggjandi i kliniskum biobanka
hja heilsuverkinum.

Til virksemid hevur Tlegusavnid titvegad ymisk starvsstovut6l til handfaring av
provum og frystara til Vevnadarskranna. Harumframt hevur flegusavnid avtalu vid
Suduroyar Sjikrahus og Klaksvikar Sjikrahis um at taka provar fyri verkatlanir
i summum forum, har tad er praktiskari fyri luttakaran.

Tlegusavnid hevur sittméla vid Landssjikrahdsid um innsavnan av bl6d- og
vevnadarroyndum til framtidar granskingarendamal. Hetta er ein skipan, sum er
@tlad til at savna provar { forum, har leknar meta tad verda vidkomandi, og har
vidkomandi persénur eisini hevur dhuga 1 tf, fyri at vidvirka til meguliga komandi
verketlan innan eitthvert evni.

Um Diagnosuskranna

Arbeidid vid at uppbyggja diagnosuskranna fer fram samstundis { sambandi vid
itekiligar granskingarverkatlanir ella forkanningar/epidemiologiskar verkatlanir.
Upplysingar um diagnosur og adrar viGkomandi heilsuupplysingar, sum verda latnar
til verkeetlanir { tf sambandi, verda skrasettar i serligari telduskipan, sum hevur heitid
Progeny. Heilsuupplysingarnar koma frd sjakrahdsverkinum, kommunuleknum
og apoteksverkinum.




Um Attarbandsskranna

Arbeidid vid at gera Attarbandsskranna for 1 gongd tidliga 1 2007. Arbeidid er lagt
til Landsskjalasavnid at atinna sambert sittmala frd 2007. Virksemid { sambandi
vid Attarbandsskranna hevur egnan kunningartrygdarpolitikk og er fribodad
og g6dkent av Datueftirlitinum 1 2007 og er eftirfylgjandi longt. Somuleidis eru
loyvir fingin fra Landsfélkayvirlitinum og Kirkeministeriet til at fia atgongd til
ymsar keldur, sum eru vidkomandi fyri verkatlanina.

Stéra arbeidid higartil hevur verid at skrasett keldur, medan dentur nd verdur
lagdur 4 at sambinda skrisetingarnar til eina so fullfiggjada Attarbandsskrd sum
gjorligt, umframt at tad verda gjordar serligar greiningar { sambandi vid itekiligar
verketlanir. Av ti, at Attarbandsskrdin ikki er lidug enn, verda tad i sambandi
vid itekiligar verkztlanir gjord tttoka av vidkomandi @ttarbandsdata, sum verda
logd { ZAttarbandsskranna i Progeny skipanini hja Ilegusavninum.

4.3.5.1 Vandi fyri misnytslu av skraum

Visindasidseminevndin heyur { arsfragreiding fyri 2014 vist 4, at vandin fyri mistokum
og misnytslu er storri, t Ilegusavnid hevur abyrgdina fyri og umsitur allar triggjar
skrdirnar. Vlsmdasﬁsemmevndm hevur { sinum atfinningum vist til islendsku skipanina,
har skrdirnar liggja { ymiskum fyritekum. Havast skal { huga { hesum sambandj, at ein
grundleggjandi munur millum islendsku og feroysku skipanina er, at { Foroyum er
abyrgdin og umsitingin av skrdunum hja einum almennum stovni, medan islendsku
skipanirnar upprunaliga vérdu stadsettar { ymiskum bersskrasettum partafelogum
og nu eru ogn hja amerikanskari fyritoku.

Landskjalasavnid hevur ikki heimild til at siggja upplysingar sum eru i Attarbands-
skranni. Orsgkin til, at tey siggja upplysmgarnar er, at Ilegusavn16 hevur hesa heimild
i§7,stk. 5 i llegul6gini og keypir eina tznastu fri Landsskjalasavninum, sum inniber,
at Landsskjalasavnid s@r upplysingarnar, medan tenastan verdur gjord.

Nevndin visir 42!, at ov faar dsetingar eru { legul6gini, sum skapa trygd fyri, at borgarin
kann kenna seg tryggan vid, at ein so litil stovnur megnar at rekja allar sinar skyldur.
Visindasidsemisnevndin saknar eina @tlan fra mynduglelkunum soleidis at borgarin
kann kenna seg tryggan vid, at Ilegusavn16 er ein skipan og hevur eina styrki, sum
megnar at skapa karmar og samstundls verja einstaklingin.

I Tlegul6gini eru fleiri ordingar, sum heimila landsstyrismanninum at dseta reglur
og gera kunngerdir, sum kundu dagfort Ilegul6gina sambart omanfyri um menning
innan genteknologi.

4.3.5.2 Dregur ut at faa fullfiggjad Attarbandsskranna
Fyri at seta ferd 4 arbeidio vid at fullfiggja Attarbandsskranna, hevur verid umrett eftir
islendskari fyrimynd, at geva almenninginum atgongd til skranna, sum kundi verio:

¢ Fyri upplysingar, sum ikki eru vardar av skjalasavnslogini vm. (vanliga 80 ir og
eldri):

At gera skranna tilgongiliga 4 alnétini.

* Fyri upplysingar yngri enn 80 ar:
At geva folki atgongd til nerri tilskiladar upplysingar um sini familjuvidurskifti
umvegis loyniord, tey kundu fingid umvegis Landsfélkayvirlitid ella 4 annan hatt.

21 Arsfragreiding hja Visindasidsemisnevndini: http://www.gransking.fo/get.file>ID=13211
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Islendska zttarbandsverketlanin fekk tisundtals afrurmeldingar upp 4 skranna, sum
so blivu vidgjerdar og briktar til at kanna vidurskifti og so tillaga alt eftir, hvat bar
til at stadfesta sum verandi ratt.

Heimild er { flegulégini § 3, stk. 5 til at gera kunngerdir um skipan av Ilegusavninum,
men sum ilegul6gin er ordad, so tykist rttarstedan verda, at Attarbandsskrdin er
@tlad til granskingarendamal eina sbrt. § 3, stk. 1 { ilegulégini.

Hinvegin er ein meginregla i 16gini um vidgerd av persénsupplysingum, at f6lk hava
reett til innlit{ egnar upplysingar. Spurningurin er so, um tad kann tulkast til at loyva
einari skipan sum nevnd omanfyri.

Arbeidsbélkurin melir til
12.  Atskipanin vid vevnadarskranni, diagnosuskrinni og @ttarbandsskranni verdur
endurskodad vid ti fyri eyga at verja borgaran best moguligt.

13. At endurskoda spurningin um, hvat @ttarbandsskrain kann brukast til, t.d.:
a. adra gransking enn genomgransking,
b. at loyva feroyingum betri innlit { teirra egnu att.

14. At steda verdur tikin til, um genomroyndir og mikrobiomroyndir v.m. skulu
vardveitast i vevnadarskrdnni, ella um nyggj skra skal gerast.

4.3.6 Goymsla av uppysingum i skraum

Sum nevnt omanfyri, skulu Vevnadar-, Diagnosu- og Attarbandsskrdirnar leggjast
soleidis til rettis, at innsavning, goymsla, handfaring og nytsla av skraunum eru
fullvel tryggjadar, og bert verda briktar til 16glig endamal.

Til handfaring av kjarnuvirkseminum, nevniliga skriunum/ datugrunnunurn t.e.
attarbandsupplysingum, diagnosum og biobankanum, hevur Tlegusavnid eina K'T-
skipan nevnd Progeny. Henda skipanin er ein datugrunnsklpan sum er til fleiri brakarar
og kann tillagast, so hon kann handfara ymsu upplysingarnar, og har samstundis
kann verda handfarid og styrt, hverjir bélkar og personar fia atgongd til at lesa
avisar upplysingar (felt og mappur) ella skriva dvisar upplysingar (i felt og mappur).

Virksemid vidvikjandi Progenyskipanini og rettindum, navnloynd v.m., har skipanin
annars hja legusavninum er skipad { kunningartrygdarpolitikkinum hj4 Ilegusavmnum
sum er fribodadur og gédkendur av Ditueftirlitinum. Til umsiting av sjilvari Progeny
fakskipanini hevur Ilegusavnid umsitingarsattmala vid K'T-rddgeva.

KT-ridgevin hevur um hendi umsitingina av styriskipan og Progeny-skipanini og
skal tryggja oll neydug atlit vidvikjandi trygd, atgongd og styring av ddtugrunnum.
Saman vid stjéranum 4 Ilegusavninum hevur K'T-rddgevin skipanarloyniord og
rettindi. T6 verda rettindi hja stjéranum bara brike, t4 talan er um ymsar uppgavur
fyri klinisku dbyrgdarhavararnar { sambandi vid verkatlanir, so sum at uppretta felt,
mappur, undirmappur, templates, brikarar, umframt studul i sambandi vid at innlesa
dita og tilseta prentarar, umframt undirvising.

Er talan um atgongd til greining av upplysingum, er tad sambzrt skipanini um
navnloynd eins og fyri granskingarfelagar, men av ti at llegusavnid sjalvt ikki stendur
fyri granskingarverkatlanum, verdur hesin meguleikin at kalla ikki braktur.

Arbeidsbolkurin metir, at henda skipan verdur mett at vera ein h@ghgur mati at
uppfylla kravid i Tlegulégini § 6 um goymslu av (talgildu) ddtunum 4 tryggan hatt.



4.3.7 Nytsla av upplysmgum ur skraunum
1§91Tlegulégini eru asetingar um atgongd hji Tlegusavninum il nytslu av skrdunum.
Greinin er solj6dandi:

,§ 9. Atgongd hji [legusavninum til nytslu av skraunum er treytad av, at {legusavnid
saman vi0 granskingarfyriteku frammanunadan hevur fingid eina gengranskingaratlan
g6dkenda av Visindasidseminevndini og kunnad samtykki, sambeaert 16g um sjik-
lingarettindi.

Stk. 2. Hoéast asetingarnar i stk. 1, hevur Tlegusavnid atgongd til Diagnosuskranna
og Attarbandsskranna vid atliti at tvega upplysingar til heilsufrigreidingar og
annad hagfrediligt endamal. Harumframt er atgongd til Diagnosuskrianna og Attar-
bandsskranna vid atliti til forkanningar sum fyrireiking til at gera granskingarsattmalar.”

Atgongd til skrirnar hjs Tlegusavninum er vid edrum ordum treytad av:

e Sittmala vid Tlegusavnid

¢ Kunnad samtykki

¢ Kliniskur abyrgdahavi

* Go6dkenning fra Visindasidseminevndini (t6 ikki fyri registarakanningar)
* Fribodan til Détueftirlitid

Gengransking i vevnadi hjd personum, skrasettum i Feroyum, kann sambzert Tlegulégini
bert verda framd av teimum, sum Tlegusavnid hevur gjort sattmala vid um gransking.
Tlegusavnid hevur einkartt tll at utvega szr, goyma og handfara vevnad og diagnosur
til gengransking.

Atgongd hji Tlegusavninum til nytslu av skraunum er treytad av, at Ilegusavnid
saman vid granskingarfyriteku frammanundan hevur fingid eina gengranskingaretlan
g6dkenda av Visindasidseminevndini, og fingid kunnad samtykki frd personinum,
sum eigur vevnadin sambzrt 16g um sjuklingarattindi.

I sambandi vid verkztlanir skal tad { heilsuverkinum verda ein kliniskur abyrgdarhavi.
Ein kliniskur dbyrgdarhavi er eitt heilsustarvsfolk vid loggilding, 18 hevur tilknyti
til tad foroyska heilsuverkid. Heilsuverkid fevnir um sjikrahids, kommunuleknar,
apoteksverkid, tannleknar og serleknar. Uppgéavan hji kliniska dbyrgdarhavaranum
er m.a. at tryggja reettleikan 4 diagnosum, id verda veittar Ilegusavninum, umframt
at veita kunnad samtykki til 6k, 18 lata vevnad til granskingarverkatlanir.

Um upplysingar um personlig vidurskifti (vidkvamar upplysingar) vidgerast { sambandi
vid eina granskingarverkatlan, skal tad fribodast Datueftirlitinum, sum skal geva loyvi.

Vidkvaemar upplysingar eru sambzrt Personsupplysingarl6gini vidgerd av persons-
upplysingum vid seinni broytingum upplysingar um:

lit og @ttarslag

atranadarliga, heimsspekiliga ella politiska sannfering
heilsustedu, revsiverd og kynslig vidurskifti
yrkisfelagsligt tilknyti

munandi sosialar trupulleikar og onnur heilt privat vidurskifti

Daitueftirlitid skilir imillum almennar og privatar granskingarverketlanir.

I verkztlanum, knyttar at flegusavninum, er Tlegusavnid altid datuabyrgdarhavi.
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Datuibyrgdarhavin er tann fysiski ella juridiski persénurin, almenni myndugleikin,
stovnurin ella liknandi, sum einsamallur ella saman vid gdrum avgerd, hvat endamal
og vid hverjum hjilpitélum upplysingar kunnu vidgerast, og hevur dbyrgdina av at
fremja verkatlanina og vidgerdina av persénsupplysingum um luttakararnar.

Datuibyrgdarhavin hevur skyldu til at fraiboda verkatlanina til Déatueftirlitid og hevur
abyrgdina av, at allar persénsupplysingar um luttakarar verda vidgjordar { samsvar
vi0 reglurnar { personsupplysingarl6gini. Datuibyrgdarhavin hevur haraftrat fleiri
skyldur { mun til tey skrasettu, m.a. upplysingarskyldu umframt skyldu til at taka
stig til trygdarkrov.

4.3.7.1 Verja av heilgenomupplysingum

Gransking i mannagenum hevur ment seg négv seinastu arini. I dag inniber slik
gransking tidum, at alt genomid verdur analyserad, ein sokallad ,whole genome
analysis“. I hesum sambandi verdur funnid fram til stéra mongd av upplysingum, sum
ikki verdur nytt i verkatlanini. Spurningurin er, hvussu slikar upplysingar skulu verjast.
T410 ilegulégin vard sett { gildi 1 2004, var ikki vanligt, at alt genomid vard analyserad,
og ongar asetingar eru ti um, hvussu Ilegusavn16 skal vidgera hesar upplysmgar
Heilgenomupplysingar Veréa ti vidgjordir 4 sama hdtt sum adrir upplysingar 4
Ilegusavninum. Genomupplysingar eru t6 @0rvisi enn vanligir heilsuupplysingar av
ti, at heilsuupplysingar vanliga kunnu anonymiserast, imedan tad ikki er moguligt
at anonymisera genomupplysingar. Arbeidsbélkurin heldur tad vera 6heppid, at
ongar asetingar eri i Ilegul6gini um, hvussu heilgenomupplysingar skulu verjast. Av
ti, at feroyska samfelagid er so litid, hava vit serligar avbjodingar hesum vidvikjandi
i mun til hini Nordanlondini. Arbeidsbélkurin dsannar té eisini, at grannalond
okkara ei heldur hava greidar l6garasetingar um, hvussu hesir ,rest” upplysingar
skulu handfarast og verjast.

Arbeidsbélkurin melir til )
15. At umhugsad verdur at dseta reglur 1 Ilegul6gina, serliga 1 §§ 8 og 9 hvussu
heilgenomupplysingar skulu verjast.

4.3.8 Utvegan av upplysingum til heilsufriagreidingar og annad hagfrediligt
endamal og forkanningar

I Ilegulog1n1 § 9, stk. 2 er eitt undantak til hevudsregluna um, at atgongd til skrdirnar
einans er loyvd, ta granskingarztlanin er g6dkend av Vlslndamésemlnevnlnl Henda
atgongd er til hagfrediligt endamal (“registerforskning®) og til forkanningar, og
fevnir atgongdin { hesum hopi einans um Diagnosuskrinna og Attarbandsskrinna

og ikki Vevnadarskranna.

Talan er i badum ferum um hagtel, og henda heimild hevur sostatt sum so einki vid
genkanningar at gera. Um perséonligar upplysingar um privat vidurskifti (vidkvemar
upplysingar) verda vidgjordar, skal fribodan sendast Datueftirlitinum.

Heimildin kann { dag nytast il gransking til demis i skrdum, har til ber at fylgja ellum
frd foding til deyda. A tann hétt fylgja t.d. burdartilgongd, sjikum, mikrobiologiskum
diagnosum, medisinnytslu, vaccinatiénum, skdlaavrikum, familjuvidurskiftum, bu-
stodum, arbeidi, laboratoriusvarum og biologiskum royndum gjegnum generatiénir
(gen-umhvervi), fyri tdsundavis av f6lki. Vel at merkja, uttan at gédkenning krevst
fra Visindasidseminevnd.

Arbeidsbolkurin heldur, at hetta er ein trupulleiki, og attu dsetingar at verid i 16gini
um, at allar genomroyndir o.a., herundir mikrobiomroyndir, at vera partur av



Vevnadarskranni, soleidis at genomroyndir ikki kunna nytast til registaragransking
uttan loyvi frd Visindasidseminevndini.

Arbeidsbélkurin melir til

16. Atdsetaillegulégina, at allar genomroyndir verda partur av Vevnadarskranni,
soleidis at genomroyndir ikki kunna nytast til registaragransking uttan loyvi
frd Visindasidsemisnevndini. I hesum sambandi eigur at verda umhugsad, um
Vevnadarskriin eigur at skifta heitid, soleidis at heitid samsvarar vid tilfarid
skranni.

4.4. Breitt samtykki, kunning/riadgeving og verja av bernum og ungum

I hesum parti verdur hugt nerri eftir 4setingum { nekrum av londunum kring okkum
vidvikjandi breidum samtykki, kunning/rddgeving og verju av bernum og ungum
i sambandi vid granskingarverkatlanir. Aftast { hverjum undirpunkti er tilmeli
um, hverjar l6gardsetingar arbeidsbélkurin metir eru neydugar i Feroyum hesum
vidvikjandi.

4.4.1 Breitt samtykki

I Sveriki og Noreg er moguleiki dsettur 1 16g til at faa breitt samtykki frd borgaranum.
Vid breitt samtykki er at skilja, td ein borgari vid einari samtykkisvittan gevur
loyvi til, at granskarar kunnu nyta hansara upplysingar til at vera vid i ymiskum
framtidar granskingarverkatlanum, hetta kann eitt nd vera, at ein graskingarluttakari
gevur samtykki til, at genomupplysingar hansara kunnu nytast til alla framtidar
krabbameinsgransking. Granskingarluttakarin hevur { hesum forum altid meguleika
fyri at taka breida samtykkid aftur. Ongar dsetingar eru i foroyskari [6ggavu um breitt
samtykki. Nidanfyri verdur 16ggivan i Sveriki og Noreg lyst.

4.4.1.1 Loggavan i Sveriki og Noreg

yLifegene® verkatlanin er ein av storstu granskingarvekratlanunum i Sveriki nakrantio.
Atlanin vid ,Lifegene® er at savna inn bl6droyndir fra eini hélvari millién félki til
gransking { ymiskum f6lkasjikum og heilsutrupulleikum, so sum hjarta/karssjikum,
krabbamein, astma, allergi, infektiénum, fita, kroniskari medi og pinu. Upplysingar
skulu savnast inn til verkatlanina yvir 30 ar. Aftanfyri svenska , Lifegene® eru seks
svensk universitet, har Karolinska Instituttid er hovudsabyrgdari*.

T410 ,,Lifegene” verkatlanin skuldi fara av bakkastokki, stedgadi svenska ddtueftirlitid
verketlanini, av ti at tey mettu, at verkatlanin var { strid vid persénditulégina, og
at innsavningin av royndum var ov litid itekilig. Avgerdin vard kerd, og imedan
vard ein nyggj 16g sett i gildi®’. Svenski fyrisitingardémstélurin 6gildadi avgerdina
hja ditueftirlitinum og visti til nyggju 16gina, sum vard sett { gildi, jast fyri at gera
»Lifegene“ moguligt.

Sambert svensku 16gini kann ein persénur geva samtykki til, at hansara genomupplys-
ingar verda nyttir { fleiri ymiskum granskingarverkztlanum og { sambandi vid gransking
innan fleiri ymiskar sjakur. Granskingarpersénurin hevur t6 altid meguleika fyri
at trekkja sitt samtykki aftur, jb. § 9 og § 5 1 ,,lag (2013:794) om vissa register for
forskning om vad arv och milje betyder for manniskors halsa“.

22 Um Lifegene: https://www.lifegene.se/PageFiles/483/Lag%202013794.pdf
23 Lag (2013:794) om vissa register for forskning om vad arv och miljé betyder fér manniskors
hilsa
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Sambert norskari l6ggavu er somuleidis heimild fyri at luttakarar { granskingarverkaetl-
anum kunnu geva eitt breitt samtykki til at vera vid i granskingarverkatlanum. § 14
»lov 2008-06-20-44 om medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskningsloven)®
er solj6dandi:

»S 14. Bredt samtykke

Forskningsdeltakere kan samtykke etter § 13 til at humant biologisk materiale og
helseoplysninger brukes til nzermere bestemte, bredt definerte forskningsformal.
Den regionale komiteen for medisinsk og helsefaglig forskningsetikk kan sette vilkar
for bruk av bredt samtykke og kan pélegge prosjektleder 4 innhente nytt samtykke
dersom komiteen finner det nodvendig.

Deltakere som har avgitt bredt samtykke har krav pa jevnlig information om prosjektet.”

Trupulleikin vid einum breidum samtykki er, at borgarin vid einum samtykki gevur
samtykki til at vera vid { fleiri ymiskum granskingarverketlanum. Hetta samtykki
verdur givid, uttan at borgarin veit, hvat fyri itekiligar granskingarverkatlanir talan er
um. Vandi kann vera fyri, at borgarin kemur at luttaka i einari granskingarverkatlan,
sum hann ikki ynskir at luttaka i.

Ein genomlesing gevur harafturat eina stéra rugvu av upplysingum badi um tann
luttakandi persénin, men eisini um familjulimir hji vidkomandi. Spurningurin er,
um tad er moguligt hja einum personi at geva eitt nagreiniligt og kunnad samtykki
til fleiri verkatlanir.

Arbeidsbolkurin melir til, at fyrimunir og vansar vid ésetingunum um breitt samtykki
verda kannadar narri, 4drenn steda verdur tikin til, um vit { Feroyum skulu hava
eina liknandi dseting um breitt samtykki. I hesum sambandl eigur at greinast nerri,
um Foroyar hava serligar avbj6dingar, av ti at samfelagid er so litid.

Arbeidsboélkurin melir til
17. At léggavan i Sveriki og Noreg verdur kannad nerri, soleidis at stoda kann
takast til, um vit { Feroyum skulu hava liknandi dseting um breitt samtykki.

4.4.2 Kunning og radgeving til granskingarluttakarar

Genomkanmngar verda briktar badi til gransking og 1 sambandi vid diagnostisering.

I§ 10, stk. 1 i Ilegul6gini er asett, at allar genkanningar tvs. eisini genomkanningar
skulu gerast ,,vid hoskandi arvafrediligari radgeving sum fyritreyt.“ Vid ,arvafrediliga
radgeving” er at skilja ,genetiska radgeving®. Sum nevnt  hesum aliti, er ein trupulleiki
vid flegulogini, sum hon er ordad { dag, at 16gin bert fevnir um gengransking, tengd at
@ttartraei. Asetlngm um genetiska raégevmg er ti ikki galdandi fyri gengransking, i0
tellur uttanfyri Ileguloglna § 10, stk. 1 1 Ilegul6gini er ikki galdandi fyri genornkanmngar
i sambandi vid diagnostik, héast genomsekvenseringin kann vera ein diagnostisk
kanning, sum samstundis gevur vitan um framtidar sjikur.

[ hugtakinum genetisk ridgeving verdur stérur dentur lagdur 4, hvussu tann kannadi
skilir steduna, sum vidkomandi stendur i, og hvussu vidkomandi verdur studladur {
atklara hesa stodu. The National Society of Genetic Councelors INSGC), eitt amerikanskt
telag fyri genetiskar radgevar, allysir hugtakid genetisk radgeving sum, ,ein process,
har tann kannadi verdur hjélptur til at skilja og venja seg vid medicinsku, silarfrediligu
og familieru implikatidnirnar av arvaligheitini av einari sjiku.”

Genetisk rddgeving kann verda tidarkrevjandi. Nyggjari kanningar visa ein torv 4



radgeving 4 fimm, seks timar { sambandi vid badi kunnad samtykki og afturmelding
til tann kannada um urslitini av einari genomkanning?*.

4.4.2.1 Léggavan i Danmark og Noreg

Diagnostikkur skal ikki fribodast Donsku Nationalu Visindasidseminevndini. Bert
gransking skal fraibodast. Adrenn ein granskingarverkatlan verdur sett i verk, skal
tann, sum luttekur { verkatlanini, fia vegleiding b&di d0renn, undir og aftan 4, at
kanningin er framd. Um talan er um eitt barn undir 16 dr, skal vegleiding eisini gevast
til foreldrini ella onnur vid foreldraibyrgd?.

I danskari l6ggavu eru ikki beinleidis dsetingar um genetiska raidgeving, men {
Bioetikkonventionini, sum er sett { gildi fyri Danmark, er solj6dandi aseting:

yArt. 12 Prediktive genetiske tests

Tests, som kan forudsige genetiske sygdomme, eller som enten kan identificere
personen som barer af et gen, der er ansvarlig for en sygdom, eller afdekke en
genetisk pradisposition eller modtagelighed for en sygdom, ma kun udferes af
helbredsmessige grunde eller i forbindelse med forskning med et sundhedsmassigt
formil og under forudsetning af passende genetisk ridgivning**.

12012 lat Etiska R48id { Danmark fri ser frigreidingina: »Genom-undersogelser —
Etiske dilemmaer i diagnostik, i forskning og direkte til forbrugeren®. I hesi fragreiding
visir Etiska Rddi0 4, at td ein personur skal taka avgerd um at faa innlit i sina egnu
genetisku risikofaktorar, umframt avgerd um innlit { genetisku risikofaktorarnar hja
sinari tt, krevst annad og meira enn kunning og samtykki, sum verandi 16ggava
leggur dent 4. Hetta krevur eisini dialog og ridgeving frd einum genetiskum ridgeva
um t.d. megulig etisk dilemma, sum borgarin kann koma 1.

Eitt krav um genetiska radgeving i sambandi vid prediktivar (si Artikel 12 1 Bio-
etikkonventionini) genetiskar kanningar, er ikki sum so innskrivad { danska l6ggavu.
Etiska Rd8id metir, at tad eigur at verda eitt l6gardsett krav, at genomkanningar
verda fylgdar upp vid Sheftari og nektandi kunning og rddgeving badi 4drenn og
aftan 4, at kanningin er gjord. Lika mikid um kanningin verdur gjord { sambandi vid
diagnostikk, gransking ella umvegis privatan veitara beinleidis til briakaran.

I Bioteknologiloven eru dsetingar um vegleiding um genetiskar sjtkur. Asett er, at
adrenn ein genetisk kanning vidvikjandi arvaligum sjukum verdur gjord, skal tann,
sum verdur kannadur, fia genetiska vegleiding badi 40renn, undir og aftan 4 at
kanningin er framd. Um talan er um eitt barn undir 16 dr, skal genetisk vegleiding
eisini gevast til foreldramyndugleikan, jb. § 5-5 i Bioteknologiloven, i8 er solj6dandi:

24 Berg, J.S.M.J. Khoury & ]J.P. Evans (2011). ,,Deploying whole genome seqencing in clinical
practice and public health: meeting the challenge one bit at a time.“ Genet Med. Vol. 13, no.
6.

25 Kap. 3 og 4 1 Anordning Nr. 961 af 15.juli 2013 om ikrafttreden for Faereerne af lov om
videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter

26 Europaréddets konvention af 4. April 1997 om menneskerettigheder og biomedecin
(bioetikkonventionen) ella Convention for the protection of Human Rights and Dignity of
the Human Being with regard to the Application of Biology and Medicine: Convention on
Human Rights and Biomedicine, sum er at finna 4 http://conventions.co.int
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»S 5-5. Genetisk veiledning
Ved genetiske undersekelser som omfattes av § 5-1 annet ledd bokstav b tas i bruk, skal
den som undersokes, gis genetisk veiledning bide for, under og etter at undersokelsen
er foretatt.

Dersom den som undersokes, er et barn under 16 ir, skal genetisk veiledning
ogsa gis til barnets foreldre eller andre med foreldreansvar.“

Heilsustarvsf6lk hava sambeart 16gini meguleika fyri at venda ser til avvardandi hja
sjaklinginum og kunna um arvaligar sjikur { familjuni. Sjaklingurin skal geva samtykki
til, at tey avvardandi verda kunnad. Adrenn heilsustarvsf6lkid kunnar avvardandi, skal
heilsustarvsf6lki® meta um: sjukuna vid tydandi avleidingum, sannlikindini fyri, at
avvardandi hava sjikuna, um genetisku kanningarnar eru vissar, og um sjikan kann
fyribyrgjast ella vidgerast vid gédum ursliti, jb. § 5-9 i Bioteknologiloven.

Umframt hesar dsetingar, hevur sjaklingurin rett til kunning og vidvirkan sambeart
kap. 3 i ,Pasient- og brukerrettighetsloven®. Tad er ein trupulleiki { Foroyum, at
granskingarluttakarar ikki hava atgongd til permanenta genetiska ridgeving, men
mugu nyta serfrodingar, i0 vitja Foroyar nakra ferdir um 4rid.

Sum nd er, hevur ein luttakari { einari granskingarverkztlan, id er tengd at @ttartrzi,
raett til genetiska raégevmg sambert § 10, stk. 11 Ieguloglm Arbeidsbélkurin heldur,
at hesin rattur, eigur at verda galdandl b20di t4 i0 snyr seg um diagnostikk og
gransking. Um ein borgari skal taka avgerd um, hvert hann skal faa vitan um sitt egna
genom, ella um genom { sinari slekt, er tydningarmikid, at hann { hesum sambandi
feer radgeving fra einum genetiskum radgeva, bedi 4drenn og aftan 4, at kanningin
er gjord. T4 10 talan er um bern undir 18 ir, heldur arbeidsbélkurin, at kunning og
radgeving eigur at verda givin, medan foreldrini eru til stadar.

Eisini eigur at verda umhugsad, hvert heilsustarvsfolk skulu faa heimild til at kunna
familju og @tt hjd sjaklinginum um arvaliga sjuku. Hetta kundi verid gjort vid iblastri
ur donsku og norsku l6ggavunum.

Ordingin i § 10 er lik artikli 12  Ovideokonvensjénini. I Ovideokonvensjénini er
kortini gransking klirt nevnt, medan § 10 hevur meira 6kldra ording, ,,mugu bert
fremjast av heilsudvum ella 1 sambandi vid heilsulig endamal®. Fyri ikki at skapa
trupulleikar fyri gransking, iroknad grundgransking, eigur gransking eksplisit at verda
nevnt. Tad er harafturat etiskt trupult at argumentera vid ‘heilsuligum endamélum’,
t ein friskur persénur skal ttgreinast (sekvenserast).

Arbeidsbélkurin melir til ;

18.  Atretturin til genetiskan radgeva i § 10, stk. 1 1 Ilegulégini verdur vidkadur til
eisini at fevna um adra gransking, 18 ikki er fevnd av zttartri og til diagnostik,
umframt at hugtakid ,genetisk ridgeving® verdur gjollari lyst. Tad eigur at
verda logarisett, at genetiskt radgeving skal veitast b2di 40renn og aftan 4, at
kanningin er gjord. Fyri bern og ung undir 18 ar eigur kunning og ridgeving
at verda veitt, medan foreldur eru til stadar.

19.  Harumframt eigur at verda umhugsad, hvert og { hvenn mun heilsustarvsfolk,
vid samtykki fra sjuklinginum, skulu hava heimild til at kunna familju og @tt
hja sjaklinginum um arvaliga sjiku.

4.4.3 Afturmelding og ratturin til at vita og ikki vita
T4 eitt genom verdur sekvenserad og analyserad, verda fingnar til vega upplysingar
um allan tann genetiska arvin hja ti kannada, og harvid meguliga eisini upplysingar um



négvar sjikudispositionir, sum tann kannadi ikki kendi frammanundan. Spurningar,
sum stinga seg upp { hesum sambandi eru, hvert tann kannadi skal hava afturmelding
upp 4 megulig tilvildarlig fund (tilfeldighedsfund), sum eru at finna { genominum,
og hvert tann kannadi skal hava rett til at vita um tilvildarlig fund og/ella, um hann
skal hava rett til ikki at vita um tilvildarlig fund.

Lzknin skal { sambandi vid badi diagnostikk og gransking upplysa sjukling og luttakandi
i granskingarverketlanum um allar finningar, sum hava munandi heilsuligan tydning
fyri vibkomandi. Her hava b20i sjaklingur og luttakandi i granskingarverkatlanum
6avmarkadan rett til kunning. Vid tulking av genomkanningum, er tad ein stor
avbjoding at avgera, nar ein avis finning kann sigast at hava munandi heilsuligan

tydning fyri vidkomandi.

Talan er klart um ,munandi heilsuligan tydning®. T4 talan er um dlvarsliga sjiku, er
rimiliga sannlikt, at ein genetisk disposition er til stadar, og at tryggur dokumenteradur
samanhangur er imillum genetisku dispositénina og sjukumenningina. Eisini at
teer testir, sum verda nyttar til at stadfesta genetisku dispositiénina, eru tryggar, og
at sjukan { stéran mun kann fyribyrgjast ella vidgerast. Talan er ikki um ,,munandi
heilsuligan tydning®, td id sjukan ikki er alvarslig, td i0 upplysingarnar eru 6sikrar,
og td 10 meguleikin fyri at fyribyrgja og vidgera sjikuna ikki er til stadar?’.

[ fyrisitingarlogini og konglig anordning om ikrafttreden pi Feroerne af ,lov om
patienters retsstilling“ eru dsetingar um, at sjiklingar hava atgongd til at siggja sina
egnu journal. A henda hétt hava s]ukhngar reett til at siggja upplysingar, sum leknin
i fyrsta umfari ikki hevur hildid, at sjaklingurin skal kunnast um.

Luttakandi { granskingarverkatlanum hava ikki sama rett til slikar upplysingar, av ti
at journal ikki verdur ford i einari granskingarverkatlan. I granskingarhepi er tad té
vanligt, at abyrgdarhavandi fyri granskingarverkatlanini bjédar teimum, id luttaka
i verketlanini, kunning sum eitt slag av samsyning fyri lutteku.

Samstundis skal retturin hjd s]ukhngum og luttakandi { granskmgarverkaetlanum til
Hikki at vita“ virdast. Adrenn ein kanning verdur framd, eigur tad at vera greitt, hvert
tann kannadi ynskir kunning um tilvildarlig fund ella ikki. Ongar l6garasetingar eru
t6 1 foroyskari 16ggavu um hetta.

Asetingar eru ikki { foroyskari ella danskari 16ggavu um afturmelding ella um rettin
til at vita ella ikki vita um upplysingar, id kunnu koma fram i genomkanningum.

I alitinum, i3 Etiska R40id gavuti2012, véru m.a. tilmeli vidvikjandi tilvildarligum
finningum. Etiska R48i0 melti til, at atgongdin til vitan um risikofaktorar eigur
at verda regulerad soleidis, at retturin til ikki at vita so vitt meguligt md virdast.
Myndugleikarnir eiga at tryggja felags leidreglur til studul fyri metingina hja lekna
og granskara av tervinum fyri afturmelding. Etiska R36i0 melir til, at afturmelding
i granskingarhepi eigur at verda avmarkad. Hetta av ti, at kunning um sjikur kann
hava 6hepna avirkan 4, um f6lk vilja luttaka 1 granskingarverkaetlanum. Vidvikjandi
diagnostikki verdur melt til, at afturmeldingar mugu avtalast, 4drenn ein kanning
verdur gjord®.

27 S. 32, ,Genom-undersogelser — Etiske dilemmaer i diagnostik, i forskning og direkte til
forbrugeren®, Det Etiske Rad, 2012.

28 S. 63, ,Genom-undersogelser — Etiske dilemmaer i diagnostik, i forskning og direkte til
forbrugeren®, Det Etiske Rad, 2012.
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4.4.3.1 Loggavan i Noreg

I Noreg er moguligt hji heilsustarvsfolki at kunna familju hja sjiklinginum um
arvaligar sjukur { familjuni. Hetta er dsett { § 5-9 1 norsku bioteknologilogini?’. Asett
verdur, at sjaklingurin sjilvur skal geva samtykki til, at familja skal kunnast. T4 i0
heilsustarvsfélk gevur hesa kunning, skal heilsustarvsf6lk meta um:

* Huvort hetta er ein sjika vid serligum avleidingum

* Meta um sannlikindini fyri, at familja hja sjiklinginum hevur sjikuna

* Meta um, hvert genetisku kanningarnar eru tryggar

* Meta um, hvert sjukan kann fyribyrgjast ella vidgerast vid g6dum ursliti

Arbeidsbolkurin metir ikki, at 16ggavan 1 Feroyum vidvikjandi skylduni hja heilsu-
starvsfolki at upplysa um tilvildarlig fund (tilfzldighedsfund) er nektandi. Skyldan

hja heilsustarvsf6lki { hesum sambandi eigur at verda l6garasett.

I Noregi er rettarstodan tann, at td talan er um alvarsliga sjiku, sum kann vidgerast,
skal lzeknin ella heilsustarvsf6lk kunna sjiklingin og tey avvardandi, sum moeguliga
hava somu sjiku. Hetta sjilvt um sjuklingurin ikki hevur ynskt afturmelding.

Er talan um dlvarsama sjiku, sum ikki kann vidgerast, eru ikki somu krov galdandi.
Hetta av ti, at tad kann dvirka livskvalitetin hjd vidkomandi sjiklingi og avvardandi
at fda vitan um, at tey moguliga kunnu fda eina sjiku, sum tey kortini ikki kunnu
gera nakad vid. Um so er, at vidgerd eftirfylgjandi verdur funnin til eina sjiku, skal
leeknin kunna sjaklingin og avvardandi, id meguliga hava somu sjiku, um hetta.

T4 10 talan er um sjikur, 10 ikki eru dlvarsamar, og har litid sannlikt er fyri, at
sjuklingurin fer hesa sjiku, skal leknin ikki kunna um hetta, um sjaklingurin ikki
hevur ynskt afturmelding.

Arbeidsbolkurin melir til, at skyldan hjd heilsustarvsfélki at upplysa um tilvildarlig
fund verdur greinad nzrri, og at steda verdur tikin til, um liknandi Ioggava sum tann
i Noreg, skal setast { verk i Foroyum. I hesum sambandl ma eisini takast stoda til,
hvussu hetta dvirkar kunningarskylduna { sambandi vid, at ein sjuklingur samtykkir
at vera vid i einari granskingarverkatlan.

Arbeidsboélkurin melir til

20.  Atskyldan hja heilsustarvsf6lkum at upplysa um tilvildarlig fund verdur greinad
nerri, og at steda verdur tikin um liknandi 16ggdva, sum tann i Noregi, skal
setast { gildi { Foroyum.

4.4.4 Verja av bernum og ungum

I foroyskari 16ggavu eru ikki setingar, id taka serlig atlit til at verja born og ung
i sambandi vid genomkanningar ella genomgransking. Sidani genomgransking er
vordin alt meira vanlig { londunum kring okkum, hevur umreda tikid seg upp {
Nordurlondum um, hvert tad skal vera moguligt at taka genomroyndir av bernum

Oog ungum.

4.4.4.1 Verja av bernum og ungum i Danmark og Noreg
I fragreidingini hji Etiska Radnum i Danmark { 2012 vidger radid ymisk ivamal {
sambandi vid genomkanningar og gransking.

Etiska Ra0i0 er ikki samt, td id talan er um genomroyndir til bern og ung. 10 av 16

29 Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven) Lov-2003-12-05-100



limum dr Etiska R4dnum halda, at genomkanningar bert eiga at vera nyttar til bern og
ung, um talan er um heilsuendamal, og t4 10 hesin arbeidshattur er einasti moguleiki
fyri diagnostikki av dlvarsamari sjiku hja teimum sjalvum ella ner skyldum. Hesir
limir halda, at genomkanningar bert eiga at verda nyttar til gransking, td i0 hetta
verdur mett at hava vid ser munandi og itekiligar heilsuligar fyrimunir vid atliti til
diagnostik av arvaligum sjikum { mun til alternativar arbeidshzttir.

Born og ung kunnu ikki vaentast sjilvstedugt at verda for fyri at taka stedu til
framtidarutlitini vid at verda genomkannad. Tad eru foreldrini, sum skulu taka stedu
til diagnostik vegna barnid, ta id barnid er undir 15 ar. Fyri gransking er markid 18
ar. Kunning sum risikofaktor kann skapa éneyduga stdran hji barnsins foreldrum og
hja barninum, td id barnid seinni i livinum kann faa innlit { hesa vitan.

Seks limir { Etiska Rddnum halda ikki, at ter dsetingar sum eru um bern og ung
vidvikjandi genomkanningum, eiga at vera g0rvisi enn ter dsetingar, id eru galdandi
vidvikjandi vaksnum. Um bern fia innlit { vitan um genomkanningar, eiga tey, 4 sama
hatt sum vaksin, at fia rddgeving um genomkanningina fra almenna sjikrahasverkinum.

[ § 5-7 i norsku bioteknologiloven (Lov-2003-12-05-100) er soljédandi dseting:

»S 5-7. Genetisk undersokelse af barn

Genetisk undersogelse av § 5-1 annet ledd bokstav b, skal ikke utferes pa barn for
barnet er fylt 16 ar, med mindre undersokelsen kan pavise forhold som ved behandling
kan forhindre eller redusere helseskade hos barnet.

Departementet kan i serlige tilfeller gjore unntak fra forbudet i forste ledd.”

Hovudsreglan sambzrt bioteknologil6gini er sostatt, at forbod er iméti pradiktivum
genetiskum kanningum av bernum, 4drenn tey fylla 16 dr. Endamalid vid dsetingini
er, at born undir 16 ar skulu kunna velja, um tey ynskja kunning um egna sjukuvanda,
ta 10 tey eru for fyri at velja, nevniliga eftir at tey eru fylt 16 ér.

Visindaligu sidseminevndirnar { Noreg handadu i desember 2012 eitt skriv til norska
heilsumadlarddid um at endurskoda bioteknologil6gini*. I hesum skrivi visa visindaligu
nevndirnar 4, at genomsekvensering { Noreg sum meginregla verdur mett at verda
przdiktiv og at gransking, id nytir genomsekvensering, vanliga verdur fevnd av
bioteknologil6gini.

Nevndirnar meta, at ein tydningarmikil partur av medisinskari grundgransking, sum
primert ikki hevur eitt vidgerdarendamal, verdur tarnad av verandi forbodi i § 5, stk.
7 1 bioteknologil6gini, vid teirri avleiding, at fleiri f6lkakanningar og grundgransking
i barnaheilsu ikki verda gjordar.

Nevndirnar visa somuleidis 4, at gransking { genomum hji bernum 1 fleiri forum
kann verda tydningarmikil. Demi um hetta er, ner { menningartilgongdini genom
verda aktiverad, og hvat er tad, sum styrir hesum processum. Ner { livsfasuni tkoma
mutationir og adrir gen-skeivleikar, og naer verda reparatiénsskipanirnar { kroppinum
aktiveradar. Kann dvirkan frd ytra umhvervinum verda ymiskt hja bernum, vaksnum
og eldri. Av ti, at slik gransking kann fera til nyggja og tydningarmikla vitan, mala
nevndirnar til, at bioteknologil6gin verdur broytt, soleidis at tad sum hevur tydning,
er endamdlid vid genetisku kanningini, { hverjum samanhangi kanningin verdur gjord,
og um urslitini kunnu afturforast.

30 Skriv frd ,De Forskningsetiske Komitéer og ,,De Nasjonale Forskningsetiske Komiteer* til
»Helse- og omsorgsdepartementet®, dagfest 19.12.2012
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Visindarligu nevndirnar mela til, at sum meginregla verdur loyvt at gera royndir vid
sjukum bernum vid ti endamali at leita eftir nyggjum ékendum genskeivleikum, fyri
at seta eina meira nigreiniliga diagnosu. Somuleidis mela ter til, at bioteknologil6gin
verdur broytt, soleidis at hon samsvarar vid § 17 i norsku Helseforskningsloven, sum
asetir, at foreldur kunnu samtykkja, at granska verdur i bernum og ungum imillum
16 — 18 ar, um talan er um likamsinntriv ella heilivigsroynd.

Omanfyristandandi vidgerd visir, at grannalond okkara eru ikki 4 einum maéli um,
hvert serligar dsetingar skulu dsetast { 16g um genomgransking av bernum og ungum.

Arbeidsbélkurin metir, at bern og ung eru i einari serstedu i mun til genomkanningar
og gransking, av ti at tey, td 10 genomkanningin verdur framd, ikki hava meguleika
fyri at geva sjalvstadugt samtykki og ikki kunnu vita, hvat liggur { einum meguligum
samtykki. Genomupplysingar kunnu hava avleidingar fyri b&di barnid og tann
unga sjilvan, og fyri avvardandi 1t { fleiri 2ttarlid. Tad kundi ti verid umhugsad, at
genomkanningar hjd bernum bert verda nyttar til gransking, td id tad ikki er moguligt
at nyta genomroyndir av vaksnum til endamalid, og td id granskingin annars verdur
mett at verda til ftekiligan heilsuligan fyrimun fyri barnid sjalvt.

Hinvegin metir arbeidsbélkurin, at gransking { genomum hja bernum 1 fleiri forum
kann verda tydningarmikil, fyri at finna fram nyggja vitan um genetiskar sjakur hja
b20di bernum og vaksnum. Trupult er ti at geva eitt greitt tilmeali vidvikjandi verju
av bornum.

T410 l6ggevast skal 4 hesum oki, er neydugt at taka atlit, bedi til rettindi hjd bernum
til sinar genomupplysingar og atlitid til ta nyggju vitan, i er urslitid av gransking {
genonum hjd bernum.

Arbeidsbélkurin meelir til

21.  Atsteda verdur tikin til, um vit { Feroyum skulu hava l6garasetingar, i0 verja
bernini, soleidis at genomkanningar hja bernum { hevudsheitum bert verda
nyttar tll genomgransking, ti { granskingin verdur mett at hava tydning fyri
barnid sjilvt, ella um l6gardsetingar um gransking { genomum hji bernum ikki
skulu verda odrvisi, enn ter dsetingar, i0 eru galdandi fyri vaksin.

4.5 Stutt fragreiding um skipan vid Visindasidseminevndum

»Lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter
31, var sett i gildi { Feroyum vid kongligari fyriskipan nr. 961 frd 15. juli 2013. Danska
Visindasidsemilégin er tillagad foroysk vidurskifti.

4.5.1 Nationalvidenskabsetiske komité

Danska Nation Videnskabsetiske komité, hereftir DNVK, hevur verid virkin sidan 1980.
Talan er um eina hevudsnevnd og 11 lokalar nevndir. Feroyska Visindasideminevndn
er ein av teimum.

DVVK hevur hovudsibyrgdina av, at gransking innan heilsu verdur framd 4 ein tryggan
og rzttan hatt. DVVK hevur hevudsibyrgdina av, at reettindi hja borgarum, at trygd
og valvera hja borgarum, id eru vid { eini heilsugransking, eru tryggjad. Uppgavan
hja Visindasidseminevndini er at tryggja eitt gott grundarlag undir innsavnan av
nyggjari vitan innan heilsugransking.

31 https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=137674



Danska National Videnskabsetiske komité er sett av danska heilsumédlaradharranum.
Uppgavurnar hjia donsku DNVK eru ymiskar:

¢ DNVKhevureinridgevndileiklutmétvegis teimum lokalu Visindasidseminevndunum.

* DNVK ger leidreglur i sambandi vid, hvussu mal skulu vidgerast eitt nd 4
genomekinum.

* DNVK ger sina meining galdandi, t talan er um grundleggjandi mal, sum ikki
hava samband vid {tekilig mal og avgerdir.

* DNVK er kerustovnur hja lokalu Visindasidseminevndunum.

* DNVK heldur eyga vid gransking 4 ekinum. Tvs., at nevndin fylgir vl vid
menningini 4 heilsugkinum og syrgir dhaldandi fyri, at fokus verdur sett 4 etiskar
avbj6dingar i sambandi vid eina gransking, badi td tad kemur til heilsutenastur
og beinleidis biomedisinska gransking og umhvervi.

* DNVK ger tilmeli til danska heilsumadlaradharran { sambandi vid heilsugransking.
Hetta er serliga galdandi, t talan er um nyggja gransking 4 heilsugkinum og ta
talan er um nyggj granskingareki, hettir og dtgerd.

* Hvortar ger DNVK, eins og feroyska Visindasidseminevndin, eina arsfragreiding.

* DNVK skal g6dkenna storar og serliga torforar granskingarverkatlanir. Hetta
verdur gjort ut fra eini itekiligari meting fra lokalu visindasidseminevndunum
um ter meta, at DNVK skal vidgera eina umsékn.

* Eingin granskingaretlan innan heilsugkid kann fara fram, uttan vid loyvi fra einari
av lokalu visindasidseminevndunum.

Lokalu visindasidseminevndirnar vidgera eina umsékn, ta ein fullfiggjad umsokn

fyriliggur. Ein fullfiggja umsékn inniheldur32:

Eina formliga umsékn

Verkaztlanarprotokol

Fragreiding um vegleiding, kunning og samtykki i sambandi vid verkatlanina
Ein protokolsamandritt

(Si eisini ,,Bekendtgarelse for Fereerne om information og samtykke til deltagelse
i sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn med
sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter.*)

4.5.2 Foroyska Visindasidseminevndin
Foroyska Visindasidseminevndin er lokal nevnd undir DNVK; stadsett { Foroyum.

Visindasidsemil6gin hevur dbyrgdina av, at gransking innan heilsu { Feroyum verdur
framd 4 ein tryggan og rettan hdtt. At reettindi hja borgarum i Feroyum, og at trygd
og veelvera hja granskingarluttakarum, eru tryggjad. Samstundis er tad eisini uppgavan
hja Feroysku Visindasidseminevnini at tryggja eitt gott grundarlag undir innsavnan
av nyggjari vitan innan heilsugransking.

Heilsuvisindaligar granskingaratlanir, har arviligar kanningar verda gjordar og har m.a.
vevnadur fra einum granskingarluttakara verdur kannadur, skulu altid g6dkennast av
Foroysku Visindasidsemisnavndini, si § 14 stk. 2 nr. 1 i feroysku Visindasidsemil6gini.

Samanumtikid:
¢ [ hovudsheitum krevur oll biomedisinsk gransking og heilsugransking { menn-
iskjaligum tilfari godkenning fra Visindasidseminevndini.

32 https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=158259
33 https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=158259
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* Um granskingin snyr seg um nyggjan heilivdg, skal granskingar®tlanin eisini
g6dkennast av Landsapotekaranum.

* Um granskingin inniber innsavnan av persénsdata, skal granskingarztlanin eisini
g6dkennast av Datueftirlitinum.

* Um granskingin snyr seg um mannagen (genetisk forskning) hja feroyingum, skal
granskingaratlanin eisini g6dkennast av Ilegusavninum.

Nevndin verdur regulerad vid ,Anordning om ikraftraeden for Fereerne af lov om
videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter,,, sum
hevoi avisar broytingar vid ser 15. juli 2013%*. Rikislogin sigur, at endamdlid hja
Visindasidseminevndini er at tryggja, at heilsuvisindaligar granskingarverkeatlanir
skulu kunna forsvarast visindasidsemiliga.

Nevndin skal tryggja rettindini og tryggleika hja royndarperséninum framum
visindaliga og samfelagsliga dhugan { at skapa meguleika fyri at fia nyggja vitan.
Umframt kunngerdina fyriheldur nevndin seg, har tad er moguligt, til almennu
meginreglurnar hja DNVK, soleidis sum ter eru tekar 4 heimasiduni www.dnvk.dk

I januar 2014 véru allir limirnir { Visindasidseminevndini skiftir at. Nevndin hevur
sjey limir; fyra leikfolk og try fakfélk vid granskingarroyndum innan heilsuvisindi.
Limirnir frd januar 2014 eru:

Jens Andreassen, formadur, lekni og granskari

* Shahin Gaini, yvirlekni og granskari

Ann Ostero, depilsleidari 4 Diagnostiska deplinum, Rannséknarstovan 4 Lands-
sjukrahdsinum

Armgard Arge, cand. theol og tidindakvinna

Oluf Fero, nestformadur, cand. Scient

Halgir Winter Poulsen, cand. jur. fv. advokatur

Gunnvor 4 Nordi, Post Doc. Granskari

Sambert § 28 1 kongligu fyriskipanini skal Visindasidseminevndin hava eftirlit vid
g60kendum granskingarverkatlanum. T4 Visindasidseminevndin hevur so avmarkada
umsiting sum hon hevur, og allir limirnir { nevndini hava annad arbeidi, er stérur
vandi fyri at § 28 bert er eitt eiti, uttan stérvegis tydning. Man 4tti at umhugsa,
hvussu Visindasidseminevndin skal kunna lika krevini 1 § 28 4 ein nektandi hatt.
§§ 22, 29, 32 og 33 krevja eisini tid og/ella orku ut yvir tad sum 16gin krevur um
vidgerd av umséknum.

4.5.3 Visindasidsemil6gin

Ein avgerandi fortreyt fyri einum nymétans og valvirkandi heilsuverki, 18 hevur eina
vidger 4 hogum stigi er, at heilsugranskingin verdur sett { hdseti og hevur gédar og
greidar karmar at arbeida eftir. Heilsugransking er vid til at menna vitan innan oki
og gagnar sjiklinginum.

Visindasidseminevndin hevur virkad fyri hesum, og nevndirnar hava g6dkent négvar
verkatlanir, sum hava verid til gagns fyri Foroyar og feroyingin.

Nyggja visindasidsemil6gin hevur greidar dsetingar um innihald og mannagongdir
{ umséknum.

34 http://logir.fo/Anordning/961-af-15-07-2013-om-ikrafttraeden-for-Faeroerne-af-lov-om-
videnskabsetisk-behandling-af-sundhedsvidenskabelige



A nidanfyristandandi leinkju ber til at finna upprunauppskotid, id vard sent Félka-
tinginum { 2011. Her finnast vidmerkingar, serligar vidmerkingar og annars
grundarlagid undir l6gini.

Verandi Visindasidsemil6g byggir grundleggjandi 4 tilmelir 1 ,,beteenkning nr. 1515
fra udvalget om revision af det videnskabsetiske komitésystem® fra mars 2010.
https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=136248

Av dsetingum, i0 eru vidkomandi fyri gransking i genomupplysingum, eru m.a.
asetingarnar um samtykki. Nidanfyri verdur greitt nerri frd hesum dsetingum.

4.5.3.1 Samtykki fra avvardandi

Nevnast kann m.a. § 8, i0 dsetur, at tad er moguligt at nyta vevnad, id er fingin til
vega av einum deydum personi, sjalvt um hetta ikki er gjort { samsvari vid ,anordning
nr. 268 frd 20. april 2001 om ikrafttreeden for Fereerne af lov om ligsyn, obduktion
og transplantation m.v.“. Hetta krevur t6, at avvardandi geva samtykki, grundad 4
skrivliga og munnliga kunning um granskingaratlanina.

I foroysku Visindasidsemil6gini er sjilvsavgerdarratturin ein av hornasteinunum {
16gini. Visindasidsemilgin skal tryggja borgaran, samstundis sum visindasidsemilégin
skal veita gransking bestu tenastu til eftirlit.

4.5.3.2 Talgild undirskrift

I sambandi vid arbeidid at gera nyggja visindasidsemilég fyri Foroya, vard umrott,
um dsetingin um talgilda undirskrift skuldi avtakast. Avgerd vard tikin um at vardveita
moguleikan fyri at sokja um gédkenning av granskingarztlanum vid talgildari undir-
skrift um so er, at hetta verdur moguligt { framtidini. T lotuni verdur arbeitt vid
ymiskum loysnum, so sum NemID, Min boks o.a., men enn er ikki moguligt at siga,
hvat fyri leistur verdur valdur fyri Feroyar.

4.5.4 Nakrar vidmerkingar fra ,,Den Nationale Videnskabsetiske Komité*
DNVK kemur javnan vid vidmerkingum til 16gina og hvussu okid verdur
umsitid. Her verdur greitt stutt frd nekrum vidmerkingunum, sum DNVK
i lotuni hevur.

4.5.4.1 Leidreglur fyri kunning um tilvildarlig fund i heilsugransking og almenn
krov fyrl kunning um tilvildarlig fund

[§151 ,,Bekendtg@relse om information og samtykke®, sum hesin arbeidsbolkur
melir til at seta { gildi { Feroyum stendur, at ,hvis der under gennemforelse af et
sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt fremkommer vasentlige oplysninger om
forsegspersoners helbredstilstand, skal forsegspersonen informeres herom, med mindre
vedkommende utvetydigt har givet udtryk for, at den pagzldende ikke onsker det®.

DNVK hevur 1 skrivi, dagfest 1. november 2012 um vidgerd av heilsuvisindaligum
granskingaretlanumr®, sett beinleidis treytir, har DNVK metir, at granskingarluttakari
skal kunnast um megulig tilvildarlig fund. Hetta er sambart DNVK, t4 talan er um,
ymilfund af alvorlige genetisk betingede sygdomme, der er validerede ved sikre
metoder, og som kan forebygges eller helbredes®.

35 http://cvk.sum.dk/forskere/~/media/Files/cvk/forskere/Captia%20Retningslinjer %2 0for %20
Komitsystemets % 20behandling %20af%20sundhedsvidenskabelige % 20forskningsprojekter %20
med%20omfattende % 20kortlgning %20af%20den % 20mennesk.ashx
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DNVK melir { hesum sambandi til, at greidar reglur verda gjordar um, ner granskarar
skulu kunnad um tilvildarlig fund i sambandi vid eina granskingaratlan.

Osamsvar er imillum sjalvsavgerdarrattin i sambandi vid, at ein granskingarlutakari
greitt hevur givid til kennar, at viGkomandi ikki ynskir at vita um tilvildarlig fund,
og um okkurt sera dlvarsamt verdur funnid i sambandi vid eina granskingaratlan.

"Talan kann gerast um stodur, har ein granskingarluttakari hevur frdbidid ser kunning
um personligar heilsuupplysingar { sambandi vid eina granskingarverkatlan, men
har heilsustarvsf6lkid na situr vid eini vitan um eina sera dlvarsama sjuku. Hendan
vitan kann vera vi0 til at bjarga granskingarluttakaranum, avvardandi ella bara hava
stéran tydning fyri eina mammu, sum er vid barn. Ti metir DNVK| at tad eigur at
vera gjort heilt geitt, hverjar heimildir heilsustarvsf6lkid arbeidir eftir.

4.5.4.2 Nytsla av upplysingum i datagrunnum, ikomnir i sambandi vid
genomkanningar

DNVK sler fast, at m.a. databasar og stovnan av biobankum i sambandi vid ein
databasa, sum inniheldur upplysingar, fingnar til vega vid sekvensering, uttan at hava
eitt beinleidis granskingarendamal, skulu ikki godkennast av Visindasidseminevndini,
men bara av Détueftilitinum.

"Tad vil siga, at vittfevnandi skriseting av arvamassanum hjd stérum parti av félkinum
kann fara fram. Hesar upplysingar kunnu sum ni er nytast til gransking uttan at ein
visindasidsemilig meting verdur gjord av @tlanini. Hetta metir DNVK kann verda
6heppi, samstundis sum DNVK eisini setur somu spurnartekin vid upplysingar, sum
eru fingnar til vega 1 sambandi vid sjuklingavidgerd.

4.5.4.3 Genomkanningar nytast kliniskt ella bert i sambandi vid eina
granskingaratlan

DNVK melir til, at man umhugsar at gera tad moguligt at nyta heilsuupplysingar,
sum eru fingnar til vega vid heilsugransking, til personliga sjiakravidgerd. Ella vid
g0rum ordum. Kunnu upplysingar, sum eru fingnar til vega vid heilsugransking, verda
ein partur av personliga sjikrajournalinum hji granskingarluttakaranum.

4.5.4.3 Gransking av 6myndugum bernum og ungum

DNVK hevur 1. november 2012°¢ sent 1t leidreglur um heilsuvisindaligar gransk-
ingaratlanir, har bern og ung luttaka { umfatandi genomkanningum. DNVK metir,
at tad er neydugt at gera serligar dsetingar vidvikjandi gransking av bernum og
ungum, sum eru 6myndug.

4.5.5 Vidkomandi kunngerdir til Visindasidsemil6gina

»Bekendtgorelse om gebyr for videnskabsetisk bebandling af sundbedsvidenskabelige
forskningsprojekter*.

Kunngerdin dsetur, hver skal gjalda fyri arbeidid hja Visindasidseminevndini. § 1
dleggur landinum at gjalda ttreidslurnar, medan § 2 ger greitt, at nevndin kann dseta
gjald fyri vidgerd av umséknum frd ellum, uttan frd stovhum, i0 beinleidis eru tengdir

36 http://cvk.sum.dk/forskere/~/media/Files/cvk/forskere/Captia%20Retningslinjer %2 0for %20
Komitsystemets % 20behandling %20af%20sundhedsvidenskabelige % 20forskningsprojekter %20
med%20omfattende % 20kortlgning %20af%20den % 20mennesk.ashx



at gkinum hja landsstyrismanninum 1 heilsumdlum. Kunngerdir dseta eisini, hvussu
gjaldid verdur dsett og kravt inn.

Visindasidseminevndin ynskir, at § 2 verdur strikad og at sama avgjald verdur lagt 4 allar
umsoknir. Grundgevingin er fyrst og fremst, at hetta forir vid ser, at innkrevjingin av
umsitingargjaldinum verdur einfaldari og meira gjognumskygd. Arbeidsorkan i VSN
er ikki tengd at, hvar umsoknin hevur sin uppruna, og Visindasidseminevndin skal
virka 6heft av, hver umsekjarin er. Visindasidseminevndin ynskir eisini, at ordingin
i§ 3, stk. 3 verdur broytt frd ,del af en sundhedsfaglig videregdende uddannelse,, til
»del af en videregiende uddannelse®.

»Bekendtgorelse for Feroerne om information og samtykke til deltagelse i sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn med sundhbedsvidenskabelige
forskningsprojekter*.

Kunngerdin asetur nerri reglur um krov til umsoknir. § 1 ger greitt, at Visinda-
sidseminevndin skal kunnast um alla heilsugransking. Ol serliga torfer gransking skal
sendast vidari til Nationalvidenskabsetiske komité. § 2 { kunngerdini ndgreinar hetta:

§ 2. Ved et sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, der vedrerer et serligt komplekst

omride,forstis:

1) sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, der vedrarer biologisk materiale udtaget
i forbindelse med retsmedicinske obduktioner,

2) sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, som vedrorer legemidler til avanceret
terapi,

3) sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, der vedrerer omfattende kortlegning
af individets arvemasse, hvori der seges om dispensation efter § 10 i lov nr.
593 af 14. juni 2011 om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter, eller

4) sundhedsvidenskabeligt forskningsprojekt, der vedrerer psykokirurgi.

§§ 3 = 5 eru dsetingar um objektiv kriteriir, sum skulu verda uppfylt i hverji einstakari
umsokn.

Kapitul 2 i kunngerdini er um kunning og samtykki 1 sambandi vid heilsufakliga
gransking. Allir persénar, sum luttaka { eini kanning, skulu kunnast skrivliga og
munnliga um @tlanina, vandar og fyrimunir. §§ 6 — 12 4seta narri reglur hesum
vidvikjandi. Nevnast kann, at § 13 dsetur, at personur, i0 er kunnadur um eina verketlan
skal bodad fra sum skjétast, um vidkomandi @tlar at vera vid { granskingartlanini.
Personurin hevur t6 ratt til eina rimiliga umhugsunartio.

§ 15 i kunngerdini 1j6dar soleidis: ,,Hvis der under gennemforelsen af et sund-
hedsvidenskabeligt forskningsprojekt fremkommer vasentlige oplysninger om
forsegspersonens helbredstilstand, skal forsegspersonen informeres herom, med
mindre forsegspersonen utvetydigt har givet udtryk for, at den pigzldende ikke
onsker dette“. Tvs. persénurin skal boda frd, um vidkomandi ikki vil hava tilvildarlig
fund at vita. Eisini asetur § 16, at um nyggir vandar stinga seg upp i sambandi vid
eina verketlan, skal persénurin hava hetta at vita og moeguliga geva nytt samtykki.
Henda kunngerd er klar at seta i gildi, og malt verdur til at seta hana 1 gildi skjotast
gjorligt.

Arbeidsbélkurin melir til
22. At ,Bekendtgorelse om gebyr for videnskabsetisk behandling af sund-
hedsvidenskabelige forskningsprojekter” og ,Bekendtgorelse for Feroerne
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om information og samtykke til deltagelse i sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn med sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter” verda settar i gildi fyri Foroyar.

23.  Atkongliga fyriskipanin um igildissetan av ,,Lov om videnskabsetisk behandling
af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter® frameftir verdur dagferd,
samstundis sum danska Visindasidsemil6gin verdur dagferd.

4.6 Etiskt rao

I Foroyum hava vit ikki enn sett 4 stovn eitt etiskt r4d, id kann skapa kjak { almenninginum
og veita upplysing um etiskar spurningar, um eitt ni gengransking ella sum kann
radgeva { etiskum spurningum um gengransking og -kanningum Frakland var tad
fyrsta landid, sum setti 4 stovn etiskt rad i 1983 og teimum 4 baki komu Sveriki,
Danmark og onnur. T dag hava flestu lond i Nordurevropa eitt etiskt rd.

Kjakid seinastu arini um gengransking { Feroyum og um at kortleggja genini hji
ollum foroyingum, hevur fort vid ser umredu av, hvert vit { Feroyum skulu seta 4
stovn eitt etiskt rad. Tad var eisini { hesum hopi, at Logtingsins Trivnadarnevnd 4
vari 1 2013 melti landsstyrismanninum { heilsumalum til at fara undir at fyrireika
eitt etiskt rad { Foroyum. Légaruppskot vard fyrireikad og lagt fyri Logtingid { mars
2014. Logaruppskotid vard té tikid aftur 4drenn vidgerd, vegna vantandi politiska
undirteku.

4.6.1 Danmark

I Danmark er Etiska rd0id skipad vid: ,Lov nr. 440 af 9. juni 2004 om det Etiske
Rid“. R40i0 vidger almennar og meginregluligar spurningar, sum hava tilknyti
til gransking og brik av bio- og ilegutekni sum vidvikja menniskjum, nattdruni,
umhvervinum og mati.

A heilsuokinum arbeidir radid m.a. vid neringartokni, fosturdiagnostikki og brik
av fruktadum menniskjaeggum, fosturanleggum og fostrum. A nittiru- og um-
hvervisekinum arbeidir rddid m.a. vid vardveitslu av livfrodiligum margfeldm og
burdardyggari menning. A matveruokinum arbeidir ridid m.a. vid spurningum um
matveruframleidslu. Umframt hetta vidger radid adrar almennar og meginregluligar
etiskar spurningar innan heilsuverkid, og biologiska medisinska gransking vidvikjandi
menniskjum. Herundir eru brik av nyggjum vidgerdarhettum, nyggjari diagnostiskari
tokni og nyggjari medisinskari tekni, spurningar um skraseting, vidarilatan og brik av
upplysingum um arvaligar sjikur og eginleikum hjd einstaklingum ella persénsbélkum.

R406i0 radgevur Folkatinginum, radharrum og almennum myndugleikum um oman-
fyrinevndu etisku spurningar. Harumframt skal rddid skapa kjak { almenninginum og
veita upplysing um omanfyrinevndu etisku spurningar. R40i0 virkar éheft av odrum
myndugleikum og hevur 17 limir, 10 verda valdir fyri 3 ir i senn. Ein f6lkatingsnevnd
velur 9 limir 1 r38id, heilsumalaridharrin tilnevnir 4 limir, medan dvikavist radharrin
i umhvervi, radharrin fyri matverur, radharrin fyri visindi, teknologi og menning,
radharrin { figgjarmdlum og radharrin { vinnumdalum tilnevna 1 lim { part i rddid.

B0i fakfolk og leikfolk eru umbodad i radnum.

4.6.2 Noreg

I'Noregi er ,,Bioteknologinemda“ skipad vid ,,lov 1993-04-02 nr. 38: om framstilling
av genmodifiserte organismer® (Genteknologiloven) og ,,lov 2003-12-05 nr. 100: om
humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m.“ (Bioteknologiloven). Nevndin vidger



spurningar vidvikjandi medisinskari nytslu av biotekni, vid virding fyri ti einstaka
menniskjanum, mannarettindi og integriteti. Nevndin sigur { hesum sambandi m.a.,
sina dskodan um manngjorda isdding, gransking av gitnum eggum, kloning, fostur-
diagnostikk, genkanningar av feddum og ileguterapi.

Nevndin vidger eisini spurningar vidvikjandi framleidslu og brik av ilegutillagadum
verum, umframt framleidslu av klonadum djérum, soleidis, at hesi mal bedi etiskt
og samfelagsliga verda vidgjord 4 fullgédan hitt og { samsvari vid meginregluna um
burdadygga menning, uttan heilsu- og umhvervisligar avleidingar. Nevndin sigur {
hesum sambandi m.a. sina dskodan um framleidslu av klonadum rygg- og krabbadjérum,
og evnum/tilfari og verum, sum eru gjordar av ella innihalda ilegutillagadar verur.
Nevndin skapar eisini kjak og veitir upplysing til almenningin og politikarar um ekid.

Nevndin virkar 6heft av edrum myndugleikum og hevur 21 limir og 8 observaterar,
10 verda settir fyri 4 ar { senn. Norska Statsradid (Statsrddet) setur nevndina soleidis,
at 12 limir og formadurin verda persénliga valdir, medan 8 limir verda valdir eftir
tilmeli fra hesum felogum: Felag teirra brekadu, Landbanadarfelagnum, Fiskari- og
Havbunadarfelagnum, Nattaruverndarfelagnum, Landsfelagnum, Vinnufelagnum og
Menningargrunninum. Umframt limirnar { nevndini, eru 8 eygleidarar umbodandi
8 ymisk mélardad. Badi fakf6lk og leikf6lk eru umbodad i nevndini.

4.6.3 Svoriki

I Sveriki er Etiska radid ikki skipad vid 16g, men sambart einari stjérnaravgerd
(regeringsbeslutning) fra 1985. Radi0 kallast ,,Statens medecinsk-etiska rid“ (SMER)
og vidger medisinskt etiskar spurningar 1 sambandi vid b&di gransking og vidgerd,
sum kunnu hugsast at hava tydning fyri menniskjaliga integritetin og avirka virdingina
fyri tad einstaka menniskja.

R40i10 hevur eisini til uppgavu at skapa kjak og veita upplysing um medisinskt
etiskar spurningar { malum um gransking og vidgerd, vera bindilid millum visindi,
f6lkahugsan og politikarar, og skapa dialog millum granskarar og politikarar. R48id
vidger spurningar ut frd einum breidum samfelagshopi. R48id hevur fralsi at vidgera
teir spurningar, sum radid heldur eru tydningarmiklir. T'6 skulu mal um javnrettindi
hjd menniskjum og raettur til integritet fylla n6gv { raidnum. Demi um mal, sum radid
vidger eru: Spurningar um isading uttanfyri menniskja kroppin, fosturdiagnostikk,
gengransking og deydshugtakid.

R0i0 virkar 6heft av gdrum myndugleikum. Heilsumaélaradharrin setur 7 limir og
ein formann 1 rddid, eftir tilmali frd politisku flokkunum { Sveriki. Limirnir eru
bdi fakfolk og leikfolk. Radid kann innkalla onnur sakken eftir tervi { ssmbandi vid
vidgerd av malum. I lotuni eru 10 sakken knytt at ridnum: 4 serfrodingar, 10 eru tveir
medisinskir sidfredingar (etikarar), ein psykiatari og ein vidvikjandi eldragkinum.
Umframt eitt umbod fyri hvert av hesum felogum: Felag teirra brekadu, Landsleknin,
Laknafelagid, Tenastumenn og Sjikrarektarfelagio.

4.6.4 Island

Island hevur ikki eitt Etiskt rad, men hevur i stadin eina ,, Visindasidanemd®, sum hevur
til hevudsuppgavu at gédkenna medisinskar granskingarverkatlanir 4 sama hatt sum
okkara Visindasidseminevnd. Umframt at hava hesa uppgavu, hevur nevndin eisini til
uppavu at ridgeva, skapa kjak og upplysa um biomedisinskar granskingarverkatlanir
i sambandi vid menniskju.

I hesa nevnd velur heilsumalaradharrin 2 limir, harav minst ein er l&kni, innlendis-
malarddharrin velur ein lim, sum er logfredingur, mentamalaradharrin velur ein lim,
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10 sum oftast er skilastjori, universitetid (Institut for etik) velur ein lim, id sum oftast
er heimspekingur ella sidfradingur (etikari). Harumframt velur landslaknin 2 limir,
har annar er sjikrarektarfredingur og hin er lekni.

4.6.5 Finnland

Eisini { Finnlandi er skipan vid etiskum radi, ella rattari einari etiskari nevnd. Etiska
nevndin er skipad vid Statsradsligari fyriskipan fra 2009 og répast ,,Riksomfattande
etiska delegationen inom social- och hilsovirden (ETENE)“. Uppgavan hjd nevndini
er at vidgera prinsipiellar etiskar spurningar innan almanna- og heilsueokid, umframt
etiskar spurningar, sum vidvikja rettindum hjd sjaklingum og klientum og at gera
tilmeaelir hesum vidvikjandi.

I Finnlandi verdur lagt upp til, at ETENE eisini setur sjéneykuna 4 etisk vidurskifti
og vekir samfelagskjak vid fragre161ngum tiltokum og kunning um aktuellar etiskar
spurmngar badi innan- og uttanlands. I ETENE sita ein formadur, ein nzstformadur
og 1 mesta lagi 18 adrir limir og varalimir. Tad er finska Statsrddid, sum tilnevnir
formann, nastformann, limir og varalimir.

"Tey, sum vald verda, skulu hava innlit{ etiskar spurningar innan almanna- og heilsuokid
og skulu umboda ter fatanir, sum eru ridandi millum bdi tey, 10 lata tenastur og
tey, 10 fda tenastur 4 almanna- og heilsugkinum. Eisini skal logfrediligur kennskapur
til okid verda umbodadur, eins og gransking innan almanna- og heilsuokid og innan
etisku spurningarnar 4 okinum skulu verda umbodadir i nevndini. I minsta lag1 fyra
av limunum skulu sita i parlamentinum. Limirnir verda settir fyri fyra ar { senn.
Sambert fyriskipanini er eingin serlig samsyning til limirnar, sum t6 fia endurgoldid
meoguligar ferdadtreidslur { sambandi vid fundirnar.

4.6.6 Samanumtikid

Arbeidsbolkurin heldur, at tervur er 4 einum etiskum radi i Feroyum. Hetta serliga fyri
at fremja og styrkja kjak og vitan um etiskar spurningar vid atliti atgenomgransking
og genkanning.

Arbeidsbolkurin melir til

24. At eitt etiskt rdd verdur sett 4 stovn i Feroyum vid legtingslog. Hetta fyri at
fremja og styrkja kjak og vitan um etiskar spurningar vid atliti at genomgransking
og genkanning.

4.7 Loggava um sjuklingaraettindi

I »Anordning nr. 827 fra 30. september 2002 om ikrafttreeden for Faroerne af lov
om patienters retsstilling® eru dsetingar um sjalvsavgerdarrzttin hja sjaklinginum {
sambandi vid vidgerd innan heilsuverkid ella adrastadni. Serliga eru dsetingarnar {
16gini um kunnad samtykki umradandi. Sambeart hesum dsetingum, hevur sjiklingurin
reett til kunnad samtykki, 40renn vidgerd verdur framd. Sjiklingurin kann til eina og
hverja tid afturkalla sitt samtykki.

Légin er eisini galdandi Fyri luttakarar i gransldngarverkaetlanum innan gen og
vevnad til Ilegusavn16 skal vera at rokna sum ein s]ukhngur i vidgerd eftlr l6g um
sjuklingarattindi. Login hevur ¢ stéran tydning, t4 i0 talan er um at verja einstaka
sjuklingin 1 mun til genomgransking, og ta id talan er um sjalvsavgerdarrattin hja
einstaka sjiklinginum i sambandi vid genomgransking og genkanningar.



Hoéast broytingar eru gjordar i donsku 16gini og kunngerdir verda settar { gildi vid
heimild 1 16gini, eru broytingar ikki gjerdar { kongligu fyriskipanini. Kunngerdir vid
heimild { 16gini eru heldur ikki settar i gildi fyri Foroyar.

Av teimum kunngerdum, i0 eru settar { gildi vid heimild 1 16gini, hevur ,,bekendtgerelse
om information og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger m.v.“ (BEK
nr. 665 af 14/09/1998) serligan tydning at faa sett { gildi { Feroyum i sambandi vid at
fia noktandi dsetingar um sjalvsavgerdarrattin hjd sjaklingum 1 sambandi vid lutteku
i genomgranskingarverketlanum og { sambandi vid genkanningar.

T4 10 danir settu { gildi ,Sundhedsloven® tann 1. januar 2007, var ,,Lov om
patienters retsstilling” sett ur gildi { Danmark. I stadin voru asetingarnar i 16gini
um sjiklingarettindi settar inn i kap. 4-11 { ,,Sundhedsloven®.

Av ti, at ,lov om patienters retsstilling” ikki longur er 1 gildi { Danmark, er ikki
moguligt hjd okkum { Feroyum at gera broytingar i kongligu fyriskipanini um
wpatienters retsstilling®. Til ber heldur ikki hjd okkum at seta somu kunngerdir {
gildi, sum eru settar i gildi { Danmark vid heimild 1 ,,]lov om patienters retsstilling*.

Um vit ynskja at seta somu reglur { gildi { Foroyum, sum i Danmark, um sjiklingaratt-
indi, er ein moguleiki at seta donsku ,,Sundhedsloven® { gildi fyri Feroyar vid kongligari
fyriskipan. I ,Sundhedsloven® er t6 h6pur av dsetingum, 18 ikki kunnu setast { gildi fyri
Foroyar, av ti at okid er fevnt avlov nr. 316 frd 17. mai 1995 om ,,Sundhedsvasenet pa
Faroerne” og av ti, at logtingslogir ti eru tilevnadar 4 okinum. Tad er ti ein 6gvuliga
skerd ,,Sundhedslov®, id kann setast i gildi fyri Foroyar. Melt verdur frd hesi loysn.

Av ti, at okid sjuklingarattindi er fevntavlov nr. 316 frd 17. mai 1995 om ,Sundhedsvase-
net pd Faroerne®, ber til at tilevna logtingslégaruppskot um sjaklingarettindi, og
seta hetta 1 gildi { Feroyum.

Arbeidsbolkurin metir, at tad er ein stérur vansi, at broytingar 1 ,lov om patienters
retsstilling” ikki kunnu setast 1 gildi fyri Foroyar, og at kunngerdir til 16gina, ser-
liga ,bekendtgorelse om information og samtykke og om videregivelse af hel-
bredsoplysninger m.v.“ ikki kann setast { gildi { Feroyum. Kunngerdin hevur stéran
tydning i sambandi vid at tryggja sjalvsavgerdarrattin hjd sjuklingum, id luttaka {
genomgranskingarverketlanum ella sum taka genkanningar.

Arbeidsbolkurin melir til

25.  Atevnaverdur til logtingslogaruppskot um sjuklingarattindi vid utgangsstedi {
galdandi kongligu fyriskipan ,,om ikrafttreeden for Feroerne af lov om patienters
rettigheder og donsku kunngerdunum, sum hava heimild 1 16gini.

4.7.1 ,Vavsanvendelsesregister

12004 v6rdu broytingar gjerdar i ,,lov om patienters retsstilling® (lov nr. 312/2004).
Vid hesari broyting vérdu dsetingar um sjalvsavgerdarratt i mun til livfrediligt tilfar
settar inn { I6gina. T4 10 ,,Sundhedsloven® vard sett { gildi 1. januar 2007, véru hesar
asetingar settar inn { kap. 7 i ,Sundhedsloven®“. Broytingarnar { lov nr. 312/2004
geva m.a. borgaranum meguleika til at avgera, hvat skal fara fram vid teimum
vevnadarroyndum (og blédroyndum), sum borgarin letur { sambandi vid vidgerdir
i heilsuverkinum. Hesar dsetingar eru ikki settar i gildi fyri Foroyar vid kongligari

tyriskipan.

Asetingin vidv. ,Vevsanvendelsesregisteret” i ,,Sundhedsloven® er soljédandi:
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»Y 29. En patient kan beslutte, at biologisk materiale, som patienten afgiver eller
har afgivet i forbindelse med behandling, kun mé anvendes til behandling af den
pigeldende og til formal, der har en umiddelbar tilknytning hertil. Patientens
beslutning registreres i Vaevsanvendelsesregisteret, jf. stk. 2.

Stk. 2. Ministeren for sundhed og forebyggelse opretter Vevsanvendelsesregisteret til
registrering af beslutninger truffet efter stk. 1. Ministeren fastsetter nermere regler
om registerets indretning og drift, herunder udformning af registreringsblanket,
registreringsform og vedligeholdelse m.v. Ministeren fasts@tter endvidere narmere
regler om betingelserne for myndigheders og andres adgang til oplysninger i registeret.
Stk. 3. En patient kan tilbagekalde sin beslutning efter stk. 1 ved at framelde sig
registeret.

Stk. 4. Den sundhedsperson, der er ansvarlig for opbevaring af biologisk materiale,
er forpligtet til at sage oplysninger i registeret, hvis opbevaret biologisk materiale
onskes anvendt til andet end behandling af patienten og formal, der har en umiddelbar

tilknytning hertil.*

Vevnadarroyndir eru frammanundan fevndar av fleiri légum sum tryggja, at roynd-
irnar verda nyttar 4 ein tryggan hitt. Omanfyrinevnda broyting i ,,lov om patienters
retsstilling® er bert ein eyka moguleiki hjd sjaklinginum at verja seg og kann hava tydning
i sambandi vid hépgenomkanningar. Neyvari dsetingar um ,,Vavsanvendelsesregisteret”
eru at finna { kunngerd nr. 966 fra 22/09/2004.

Av ti, at omanfyrinevnda ,Lov nr. 312/2004“ vid asetingum um sjalvsavgerdarratt i
mun til livfrediligt tilfar ikki vard sett 1 gildi fyri Foroyar vid kongligari fyriskipan,
melir arbeidsbdlkurin til, at hendan 16garbroyting verdur tikin vid { arbeidid at
tilevna logtingslégaruppskot um sjiklingarattindi.

Arbeidsbélkurin melir til

26. At dseting um sjilvsavgerdarratt { mun til livirediligt tilfar verdur sett inn
i logtingslégaruppskot um sjuklingarattindi. Tad vil siga, at borgarin fer
l6garasettan raett til at avgera, hvat skal fara fram vid teimum vevnadarroyndum
(og bl6droyndum), sum borgarin letur { sambandi vid vidgerdir { heilsuverkinum.

4.8 Loggava um heilivag og heilivigsitgerd

Asetingar eru um heilivag 1 ,,Logtingslg nr. 104 fr 5. september um apoteksverkid
og heilivag® vid seinni broytingum. Ongar dsetingar eru galdandi um heilivigsutgerd
i Foroyum.

I Danmark er ,Lov om medicinsk udstyr*?” vid tilhoyrandi kunngerdum galdandi. 116g
og kunngerdum eru dsetingar um, hverji faklig krov verda sett til heilivagsitgerd, og
hvussu dtgerdin verdur godkend. Harumframt eru dsetingar um, at dvis heilivagsttgerd
bert kann verda latin av apotekum, herundir bert eftir dvising frd lekna ella tannlzkna.
Eisini er { donsku 16gini 4setingar um eftirlitsmynguleika. I sambandi vid gransking
innan medisinsk ambod og adra ttgerd og royndir i sambandi vid hesi, skal loyvi
tyriliggja fra ,,Medicines Agency“. Hesi loyvi skulu fyriliggja, 4drenn verkatlanin
fer av bakkastokki.

Milsekid ,,apoteksmal® vard yvirtikid i 1948. Hoast tad ikki er utgreinad { yvirtekuni,
hvat liggur undir hesari yvirteku, verdur mett, at b2di apoteksverk, heilivigur og
heilivigsitgerd kemur undir hesa yvirtoku. Hetta samsvarar eisini vid, at ,Jov om
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medicinsk udstyr® ikki kann setast i gildi vid kongligari fyriskipan, sum vanligt er, td
10 talan er um okir, 10 ikki eru yvirtikin. Neydugt er ti at dseta reglur i laogtingslog
um heilivgstitgerd.

Arbeidsbolkurin melir tf til, at legtingslégaruppskot um heilivagsitgerd verdur
tilevnad og sett i gildi, soleidis at faklig krov verda sett til heilivigsatgerd i Foroyum.
Maoguligt er eisini at dseta reglur um heiliviagsitgerd { logtingslog um apoteksverkid
og heilivag.

I Visindasidsemilégini eru fleiri stadni 4sett, at Landsapotekarin hevur dbyrgdir
vidv. gédkenning av heilivagsitgerd. Hetta er asett { Visindasidsemilégini, av tf at
vit { Foroyum ikki hava sett eina 16g um heilivagsatgerd { gildi i Feroyum. T4 i0
logtingslog um heilivigsitgerd er sett i gildi { Foroyum, er neydugt at gera tilsvarandi
broytingar i Visindasidsemil6gini.

Arbeidsbélkurin melir til
27. At legtingslogaruppskot um heilivagsutgerd verdur tilevnad og sett i gildi,
soleidis at faklig krov verda sett til heilivagsutgerd i Foroyum.

4.9 Léggava um likskodan, obduktion/likskurd og transplantation

»L.ov om ligsyn, obduktion og transplantation m.v.“ vard sett { gildi fyri Feroyar vid
kongligari fyriskipan nr. 268 fra 20. april 2001. I 16gini eru dsetingar um stadfesting
av dey0a og um, hvussu likskodan, likskurdur og transplantatién skal fara fram.
Légin hevur tydning fyri genomgransking, av tf, at fleiri dsetingar eru um samtykki
i sambandi vid likskodan, likskurd og transplantatién. Asett verdur, at samtykki skal
fast til vega fra sjiklinginum. Um sjiklingurin ikki er 4 livi, skal samtykki faast fra
avvardandi, um likskodan, likskurdur og transplantatién skal gerast. Um sjiaklingurin
er undir 18 dr, skulu foreldrini hjd sjaklinginum geva samtykki til likskodan, likskurd
ella transplantation.

Asetingar um kunnad samtykki { sambandi vid brik av vevnadi og odrum livfrediligum
tilfarid frd deydum eru ikki{ hesil6g, men eru i stadin dsettar i § 81,,Jov om videnskabsetisk
behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter®. Visindasidsemil6gin
supplerar { hesum fori ,lov om ligsyn, obduktion og transplantation“. Greinin er
solj6dandi:

»S 8. Sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter kan indebzre brug af veev og andet
biologisk materiale fra afdede udtaget ved obduktion efter kapitel 3 i anordning nr.
268 af 20. april 2001 om ikrafttreden for Fereerne af lov om ligsyn, obduktion og
transplantation m.v., sifremt der er indhentet samtykke til forskningsmessig brug
af materialet fra den afdede selv eller fra nermeste parerende efter anordningens §
12 om samtykke til lzgevidenskabelig obduktion. Vv og andet biologisk materiale
udtaget ved retslzegelige obduktioner forud for lovens ikrafttreden kan anvendes til
sundhedsvidenskabelig forskning uden indhentelse af samtykke efter 1. pkt.

Stk. 2. Sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter kan indebre brug af vav og
andet biologisk materiale fra afdede, hvor udtagelsen ikke er omfattet af kapitel 3 i
anordning nr. 268 af 20. april 2001 om ikrafttreden for Fereerne af lov om ligsyn,
obduktion og transplantation m.v., sifremt narmeste parorende har samtykket til
forskningsmeassig brug af materialet. Neermeste parerendes samtykke skal vare afgivet
pa baggrund af skriftlig og mundtlig information om forskningsprojektets indhold.“

T4 10 danir settu ,Sundhedsloven® 1 gildi tann 1. januar 2007, var ,lov om ligsyn,
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obduktion og transplantation® sett ar gildi { Danmark, og dsetingarnar { 16gini vérou
settar inn { ,Sundhedsloven®. Av ti, at ,Sundhedsloven® ikki er sett { gildi fyri Foroyar,
ber ikki til at gera dagferingar i kongligu fyriskipanini 4 ekinum, og til ber heldur
ikki at seta kunngerdir { gildi vid heimild { 16gini. Malsekid ,ligsyn, obduktion og
transplantation® eru ikki fevnd av ,lov om Sundhedsvaesenet pid Feroerne“, men
moguligt er at yvirtaka malsekini visandi til § 2, stk. 1 1 legtingslog nr. 79 fra 12. mai
2005 om de feeroske myndigheders overtagelse af sager og sagsomréder. Slik yvirtoka
kann gerast uttan samrading vid donsku stjérnina. T4 eitt slikt oki er yvirtikid, kann
logtingslégaruppskot tilevnast 4 ekinum.

Arbeidsbélkurin heldur, at § 8 1 Visindasidsemil6gini vidvikjandi kunning til neermastu
avvardandi { sambandi vid granskingarverkatlanir, har vevnadur verdur fingin til
vega vi0 likskodan, likskurd ella transplantationum er nektandi. Annars verdur
mett, at dsetingarnar um samtykki 1 ,Jov om ligsyn, obduktion og transplantation“
eru noktandi. Arbeidsbolkurin metir ti, at neydugt er ikki vid broytingum i ,,lov om
ligsyn, obduktion og transplantation® { mun til sjalvsavgerdarrattin hji sjaklingum
og avvardandi.

Um neydugt verdur framyvir at broyta ,lov om ligsyn, obduktion og transplantation®,
ma okid yvirtakast sum sermail, og reglur mugu dsetast { logtingslog.

Arbeidsbolkurin melir til

28.  At,lovomligsyn, obduktion og transplantation® verdur 6broytt. Arbeidsbélkurin
metir ikki, at tad er neydugtat gera broytingar  hesil6g i mun til sjdlvsavgerdarrattin
hja sjaklingum og avvardandi.



5. Abyrgdin hja heilsuverkinum

Sambert arbeidssetninginum skal arbeidsbélkurin kanna og meta um abyrgdina
hja heilsuverkinum yvirfyri borgarum, sum umhugsa ella sjilvbodid eru vordnir
genomkannadir av privatum utbjédarum.

Sum greitt verdur frd { kapitlinum um gen og genom i hesum 4aliti, fer ein borgari
at fia 6metaliga storar mongdir av vitan um seg sjilvan og um, hverjar sjukur hann
moguliga kann fia, um hann verdur genomkannadur. Tad er nestan givid, at oll f6lk,
eisini frisk f6lk, hava onkra genetiska avbj6ding. Tad kann vera, at borgarin kendi
hesar avbjédingar frammanundan, men tad kann eisini vera, at borgarin finnur ttav,
at hann kann fia onkra genetiska sjiku, sum hann ikki visti um frammanundan.

T4 10 ein borgari verdur vidgjordur { sjukrahdsverkinum, og i tf sambandi tekur eina
genomroynd, ella luttekur i einari genomgranskingarverkatlan, verdur omanfyri i
hesum aliti mzlt til, at borgarin feer genetiska raidgeving. Um lekni ella heilsustarvsfélk
i hesum sambandi finnur 1tav, at borgarin skal vidgerast fyri genetiska sjiku, eigur
borgarin eisini at faa hesa vidgerd fra foroyska heilsuverkinum.

T4 10 ein borgari sjilvur fer til ein privatan utbjédara og verdur genomkannadur er
spurningurin, um hann skal hava sama meguleika fyri at leita seer genetiska raidgeving
og/ella vidgerd fra lekna ella heilsustarvsfélki innan feroyska heilsuverkid. Hetta
kann elva til etiskar tvistodur. I summum forum kann borgarin fda eina vitan um seg
sjalvan sum er uttan heilsuligan tydning. Borgarin kann ti koma at brika 6neydugt
tilfeingi hja einum heilsuverki, sum frammanundan er undir trysti fyri at radfesta
innan eina tepra figgjaretlan. Hinvegin kann borgarin hja privatum ttbj6dara finna
utav, at hann hevur dlvarsama genetiska sjiku, i0 ma vidgerast { heilsuverkinum.

I sidsta enda er hetta ein politiskur spurnlngur um raéfestlngar Foroyska heilsuverkid
hevur eina figgjaratlan at halda seg til 4 hverjum ari. I hesum forum ma radfestast,
hvert peningur skal nytast til at veita genetiska radgeving og vidgerd til borgarar, id
hava latid seg genomkannad hja privatum ttbjédara.

Neydugt er at kanna, hverjar dtreidslur standast av hesum. Arbeidsbélkurin hevur
ikki umstedur og orku til at gera sjalvstedugar kanningar av, hverja dbyrgd feroyska
heilsuverkid eigur at hava { hesum sambandi.

I sinari frigreiding um genomupplysingar, vidger Etiska R48id { Danmark eisini
spurningin. Nidurstedan hji Etiska Ridnum i Danmark er, at politisku myndugleikarnir
eiga at taka stodu til, hvar abyrgdin hja heilsuverkinum byrjar og endar. Borgarin
eigur at kunna fda ridgeving { almenna heilsuverkinum, um hann i sambandi vid
eina genomkanning er vordin erkymladur, 6ansed um tann genetiska kunningin, id
borgarin hevur fingid, er avivasomum slag. Uppfylgjandi kanning ella vidgerd eigur
t6 bert at verda bj6dad, um tad er leknafakliga grundad.

Etiska radid melir til, at um so er, at sjuklingur hevur fingid eina alvarsliga sjiku
stadfesta { genomkanning, eigur sjuklingurin at fda genetiska ridgeving og vidgerd
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fra leekna 1 heilsuverkinum. Um so er, at talan er um genomkanning hji borgara,
sum ikki hevur heilsuligan tydning, ella har tad ikki er greitt, um kanningin hevur
heilsuligan tydning, eigur at vera moguligt at dvisa sjiklingin til eitt heilsustarvsfolk,
10 kann geva sjiklinginum fakliga kunning um genomroyndina.



6. Kirkjumal, skjalasavnsmal og
fornminnamal

6.1 Inngangur

Millum malsekini, sum Mentamalaradid fyrisitur, sum i dvisan mun hava tydning fyri
genomgransking eru gransking, kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnamal. Undir
kirkjumélum eru kirkjubekurnar, sum innihalda upplysingar um grundskrasetingina
av perséonum, langt aftur { tidina. Hesar upplysingar hava sera stéran tydning fyri
genomgranskingina, ti ein partur av granskingini { genum snyr seg um at sambinda
upplysingarnar um okkara arvaeginleikar og upplysingar um ttina.

Skjalasavnsmal verda umsitin av Landsskjalasavninum, Sevnum Landsins, sum er stovn-
ur undir Mentamalarddnum. Landsskjalasavnid tekur avgerd um atgeingi til savnindi,
sum eru { vardveitslu hjd savninum, eftir dsetingum 1 16gini um Landsskjalasavnid. Talan
er um kirkjubekur, sjuklingajournalir, jardamedrabekur og annars skjel (savnindi),
sum almennir myndugleikar framleida i sambandi vid sinar malsvidgerdir og sinar
avgeroir.

I sambandi vid fornminnamail, er spurningur reistur um, hvussu fornfredilig
genomgransking skal siggjast { mun til legtingslégina um gransking { mannailegum.

6.2 Loggava um grundskriseting av persénum

At grundskriseta personar { Feroyum, snyr seg um feding og navnagiavu, navnabroyting
og andlit. Skrasetingin kemur undir borgarligu embztisskylduna hja s6knarprestinum.
Grundskrasetingin er galdandi fyri allar ibagvar { landinum 6ansd konfession (hverja
kirkju ella samkomu vidkomandi er limur { ella hevur tilknyti til).

6.3 Kirkjubekur

Ein ministerialbok, eisini kallad kirkjubdk, eru tver bekur, id verda nevndar hov-
udsministerialb6k og kontraministerialbék. Bekurnar innihalda somu upplysingar,
og skulu bekurnar ikki goymast undir somu lon. Talan er um grundskriseting og
skraseting av kirkjuligum hendingum.

Grundskrésetingin av persénum i Foroyum fer fram vid fraibodan til kirkjubekurnar
hja télkakirkjuni, sum verda umsitnar av avvardandi soknarpresti. Logfrodiliga s®d,
eru skrasetingar 1 kirkjubékunum hja félkakirkjuni um feding, navnagivu og andlit
gyldug prégv fyri, at tann skrasetta hendingin er farin fram.

Sum grundskrasetandi myndugleiki skal kirkjubdkaferandi séknarpresturin boda
o0rum borgarligum myndugleikum fra foding, navnagdvu, hjunarvigslu og andlati.
Attestir sambzrt kirkjubokunum eru rettargyldug préogv fyri feding, hverji eru
foreldur og andlat.



62

Haraftrat er ein skraseting 1 kirkjubdkini, sum snyr seg um konfessionel vidurskifti hja
limum { f6lkakirkjuni. Her er talan um at skrdseta kirkjuligar hendingar so sum dép,
konfirmatién og hjinavigslu (um bdi ella annad er limur 1 félkakirkjuni), innliman
ella atliman ur félkakirkjuni.

Kirkjubékaferandi s6knarpresturin hevur dbyrgdina av kirkjubékunum { presta-
gjaldinum. Démprésturin hevur eftirlit vid kirkjubokunum, medan bispur hevur
yvireftirlitio.

6.3.1 Kirkjubgkur eru ikki alment atkomuligar

Kirkjubekur, sum eru i vardveitslu hja séknarpresti, eru sum meginregla ikki alment
atkomuligar. Attestir, vidvikjandi skrisetingini kunnu einans ttskrivast, um so er,
at personur vildi verid 110 ar ella eldri. Hetta er t6 ikki galdandi, um talan er um
almennan myndugleika, ella talan er um persén, sum attestin snyr seg um.

T4 kirkjan ikki brikar upplysingarnar { kirkjubékunum longur, skulu ter avhendast til
Landsskjalasavnid. T4 ter eru avhendar til Landsskjalasavnid, eru tzr atgongdar eftir
asetingunum { 16gini um Landsskjalasavnid. I 16gini um Landsskjalasavnid er dsett,
at viokvemir persénsupplysingar eru atkomuligir, t4 teir eru 80 dra gamlir og eldri.

6.3.2 Logargrundarlag

Foroyingar hava fort kirkjubekur i fleiri hundrad ar. Elstu d4setingarnar fyri Foroyar
um, at prestar skulu fora kirkjubok, eru at finna i norsku 16g, sum givin var av
Christiani fimta, kongi { 1687.

Vid legtingsl6g nr. 62 fra 7. juni 2007 um broyting av logtingslég um r2di 4 malum og
malsekjum, (yvirtekulégin), vard malsekid f6lkakirkjan flutt fra rikismyndugleikunum
til foroyska heimastyri vid gildi frd 6lavsekudegi 2007. Yvirtokan av folkakirkjuni
hevdi vid sar, at kirkjubokaferingin kom 4 feroyskar hendur.

Reglurnar fyri kirkjubdkafering og atgeingi til hesar, eru at finna 1 ,,Cirkulere om
folkekirkens og de anerkendte trosamfunds ministerialbeger (Cirkulere nr. 123 af
14. august 1987 om folkekirkens og de anerkendte Trosamfunds ministerialbager)“.

Heimildin fyri rundskrivinum um ministerialb6kafering, her undir dsetan av atgeingi
—sum er dsett at vera 110 dr —er at finna { eini rettarsidvenju, sum hevur sin uppruna
frd tidini undan grundlég rikisins fra 1849. Talan er sostatt um eina leivd (reminiscens)
fra einaveldistidini { Danska kongarikinum, sum er vardveitt.

Sama rundskriv vid dvisari broyting er framvegis galdandi { Danmark, men hevur {
praksis onga funktiéon 1 mun til atgeingi, ti at allar kirkjubekurnar eru avhendar til
Rikisskjalasavnid, soleidis at atgeingid til allar kirkjubekur { Danmark nu er styrt
sambert arkivl6gini.

Vit hava sostatt eina stedu, har rettindini hjd borgarum verda avmarkad vid heimild
i einum donskum rundskrivi, sum { roynd og veru ikki hevur tydning { Danmark.
Sambert 16gini um Landsskjalasavnid eru persénsupplysingar atkomuligar eftir
80 drum, men so leingi skjolini eru i vardveitslu hjd séknarpresti, er rattarstodan
o0rvisi, og eru persénsupplysingarnar fyrst atkomuligar eftir 110 dr. Vist verdur {
hesum sambandi til § 13 116g nr. 11 frd 31. mars 1948 om Fareernes Hjemmestyre.

Arbeidsbolkurin metir yvirskipad, at td talan er um yvirtikid mélseki, eiga reglurnar
eisini at vera foroyskar 4 ekinum. Arbeidsbolkurin melir til, at dsett verdur i 16g ella
kunngerd, hvert persénsupplysingar skulu vera atkomuligar eftir 80 ar ella eftir 110 4r.



Eisini 16gin um feding og andlit er donsk. I sambandi vid yvirtokuna av malsokinum
télkakirkjan, vard 16gin ,,Lov om anmeldelse af fodsler og dedsfald (lov nr. 225 af
31. mai 1968 om anmeldelse af fodsler og dedsfald, som sat i kraft for Fereerne om
ved kongelig anordning nr. 115 af 20.februar 1989)“ partur av yvirtekuni. Légin er
gomul, og metir arbeidsbélkurin, at hon treingir til dbetur. Enn betur vildi verid at
gjort eina nyggja, tidarhoskandi feroyska 16g um hesi vidurskifti. I hesum sambandi
kundi spurningurin um, hvenn leiklut félkakirkjan skal hava i sambandi vid fribodan
og skriseting av foding og andlati , verid tikin upp.

Annar meguleiki er, at reettarvenjan fra tidini undan grundlégini fyri rikio fra 1849
verdur vardveitt soleidis, at reglurnar um kirkjubékafering verda asettar i rundskrivi.
Kunngerd um frabodan um feding og andlat (kunngerd nr. 76 fra 17. juli 1989
um frdbodan um feding og andlat), sum landsstyrid hevur tilevnad, hevur heimild
framman fyri nevndu 16g.

I Danmark verdur 16gin umsitin av Kirkjumalaridnum. Sidani yvirtekuna av
kirkjumalum hevur 16gin um feding og andlat verid fyrisitin av legmanni, til fyri
stuttum, t4 malseki sambeart § 26, nr. 9 { frabodan nr. 148, fra 14. november 2011,
um byti av mélseki landsstyrisins millum landsstyrismennirnar, sum seinast broytt
vid frabodan nr. 27 frd 17. april 2015, var flutt til Mentamalarddid, sum fyrisitur
kirkjumal, at fyrisita.

6.3.3 Attarbandskriin - loyvi at brika kirkjubekur

I sambandi vid gerd av Attarbandskranni { sambandi vid genomgransking, sektu
foroysku myndugleikar Danska Kirkjumalarddid um at faa loyvi at brika upplysingar
ur kirkjubékum { Feroyum 1 tidarskeidnum fra 1801 til 2006. Hetta loyvi bleiv givid
vid skrivi, dagfest 2. mars 2007 undir dvisum treytum, m.a. skuldi loyvi Gtvegast fra
Datueftirlitinum og skuldu upplysingarnar anonymiserast.

Eftir at malsekid folkakirkjan nu er yvirtikid, er ikki neydugt at faa loyvi fra danska
Kirkjumailaridnum at ttvega sar upplysingar dr kirkjubékunum. Sambeart § 7 {
logtingslgini um gransking { mannagenum, kann Ilegusavnid undir dvisum treytum
utvega ser upplysingar fra avisum myndugleikum, sum kunnu hava tydning fyri
genomgransking.

Tlegusavnid brikar hesa heimild { sambandi vid Gtvegan av upplysingum fra Lands-
folkayvirlitinum.

Arbeidsboélkurin melir til:

29. At tad greitt verdur asett i 16g ella { kunngerd vid heimild { 16g, nar perséns-
upplysingar, herundir persénsupplysingari kirkjubékum, skulu vera atkomuligar.

30. At gjordar vera foroyskar reglur um skraseting av fedingum og andlati. Ein
heimild i kunngerd um hesi vidurskifti kundi verid dsett { skjalasavnsléggavuni
vi0 dseting um atgeingi.

6.4 Skjalasavnseki og genomgransking

6.4.1 Logar- og regluverk a gkinum

T4 tad snyr seg um, hverji vidurskifti innan skjalasavnsekid, i0 hava samband vid
og tydning fyri genomgranskingina, eru spurningarnir um vardveiting, vraking og
atgeingi (m.a. av heilsusavnindum) vidkomandi.

T4 tad snyr seg um vardveiting og vraking av ella atgeingi til savnindi (skjol, keldutilfar),
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sum hava tydning fyri genomgransking, er tad serliga ein 16g, ein kunngerd og ein
reglugerd, i0 hava dhuga:

1) Logtingslog nr. 49/1992 um landsskjalasavnid og

2) Kunngerd 117/1995 um almenn savnindi og virksemid Landsskjalasavnsins

3) Reglur um vraking av avisum savnindum hja almennum myndugleikum (2010)
Grundad 4 hetta, verdur tikid steda til, hverji almenn savnindi skulu vardveitast og
hverji skulu vrakast, og hvussu atgeingid til hesi savnindi skal skipast.

Nidanfyri verdur greitt fra prinsippum fyri vardveiting og atgeingi til savnindi, og
hvussu tulkingin av hesum prinsippum broytist, so hvert sum samfelagid broytist,
m.a. sidani genomgransking gjerdist veruleiki { Foroyum.

6.4.2 Vardveiting av almennum savnindum

Hovudsendamalid vid vardveiting av (almennum) savnindum/skjelum er at vardveita
vidgerdir og avgerdir hjd almennum myndugleikum. Vid odrum ordum er endamalid
vid vardveiting at skjalfesta teer vidgerdir og avgerdir, sum eru gjordar, fyri at tryggja
grundarlagid fyri upplysing og gransking.

Hetta verdur gjort fyri:

* at tryggja, at almenna fyrisitingin/umsitingin virkar,
* at tryggja rettin hja t einstaka (rettartrygd),

* at tryggja grundarlagid undir vitanarframleidslu,

* at tryggja almenna kjakid (folkaredid)

* at tryggja mentanararvin og felags samleika.

Endamalid vid at vardveita almennar vidgerdir og avgerdir, verdur ti eisini brikt sum
styringsambod, ta steda skal takast til, hvat skal vardveitast, ella hvussu radfestast
skal { vardveitingarhopi.

Soguliga s@d hevur tad vanliga fyrst og fremst verid reint fyrisitingarligt tilfar, sum
hevur verid vardveitt, t.d. tilfar, sum er partur av vanliga journalinum hji einum
myndugleika. Orsekin til, at hetta hevur verid vardveitt framum annad tilfar er, at
slikt tilfar, { sterri mun enn annad tilfar, [ykur allar omanfyrinevndu treytirnar fyri
vardveiting.

Sumtav hesum tilfari hevur dhuga i gensamanhangi. Demi um hetta eru kirkjubekur
og jar@armedurprotokollir, sum hoyra undir feroyska l6ggavu, félkateljingar og
fadirskapsmal, sum i dag hoyra undir danska l6ggavu. Hesi slogini av savnindum verda
brikt sum grundtilfar fyri Attarbandsskranni og harvid eisini partur av grundarlagnum
undir genomgranskingini.

6.4.3 Vardveiting av fakskipanum og datuskrium

Av ti, at broytingar alla tidina fara fram i samfelagnum, er neydugt vid jevnum
millumbili at endurskoda, hvat tilfar, id eigur at vardveitast ssmbzert skjalasavnslogini.
Seinastu drini hevur sostatt { vaksandi mun verid neydugt at vardveita fakskipanir
(t.d. sjaklingajournalir), sum ikki innihalda beinleidis fyrisitingarligar vidgerdir og
avgerdir, men sum innihalda upplysingar, sum tryggja grundarlagid fyri gransking
og vitanarframleidslu.

Samstundis hevur tekniliga menningin, t.d. teldur vid stérari roknimegi og négvari
goymslu, havt vid ser, at tad { n6gv sterri mun er til gagns fyri samfelagio at vardveita
datugrunnar, ti tad nd ber til at gera sokalladar ‘koyringar’ vid hesum tilfari og harvid
okja um vitanina { samfelagnum. Hetta hevur hinvegin vid ser, at neydugt er at skipa



fyri, at 16gin um skjalasavnsvirksemi (i dag logtingslégin um Landsskjalasavnid) ikki
er beinleidis { andsegn vid 16gina um persénupplysingar.

6.4.4 Heilsuupplysingar

Sevn vid heilsuupplysingum eru demi um fakskipanir, sum adur ikki hava verid
vardveittar eftir einum skipadum leisti. Tad at Landssjukrahusid i dag hevur eitt so
umfatandi savn vid sjuklingajournalum, sum ganga heilt aftur i 19. old, skyldast meira
tilvild enn eini tilvitadari vardveitingaretlan. Henda steda er broytt, m.a. orsakad av
genomgranskmglm og orsakad av tekniligum broytlngum Adrenn genomgranskingina
voru t.d. sjaklingajournalir { fyrstu syftu mettir einans at hava tydning fyri tann
sjukling, sum journalurin snudi seg um. T4 vidkomandi sjaklingur ikki longur hevdi
brak fyri upplysingunum (t.d. vid deyda), hevoi tad ikki tydning fyri rettartrygdina
at vardveita upplysingarnar. Vid genomgranskingini hevur sama tilfar moguliga
tydning fyri oll sum eru 1 @tt vid vidkomandi. TT feer tad tydning at vardveita slikar
heilsuupplysingar, eisini til annad brik enn einans at vidgera vidkomandi sjukling.

Landsskjalasavnid hevur seinastu drini gjort meira vid spurningin um at vardveita
heilsuupplysingar. Domi um slikt tilfar eru sjiklingajournalir, skilabarnajournalir,
tannleknajournalir o.s.fr. Einans reglugerdin hja Landsskjalasavninum frd 2010
hevur standardiseradar reglur fyri vardveiting/vraking av tilikum tilfari, men sambzart
teimum reglum eigur bert partur av slikum (fak-) tilfari at vardveitast. T1 er hetta
tilfarid 1 vanda fyri at bliva burtur. Ein meira yvirskipad tilgongd hesum vidvikjandi
eigur at verda gjord, helst i samsvari vid eitt komandi l6gararbeidi.

6.4.5 Atgeingi til grundtilfar

Atgeingi til savnindi, sum eru avhendadi til Landsskjalasavnid, verdur styrt sambzrt
logtingslog um Landssk]alasavmé og/ella donsku arkivl6gini.* I praksis merkir hetta, at
i hverjum einstekum fori, t.d. fyri hverja granskingarverketlan, skal sokjast um atgeingi,
har greitt verdur fra endamalinum vid ums6knini. Sidani tekur Landsskjalasavnid avgerd.
Misnytsla av atgeingisloyvi verdur revsad sambzrt logtingsl6g um Landsskjalasavnid.
T4 talan er um vidkvemar persénsupplysingar, er atgeingisfreistin sum nevnt { fyrra
parti 80 ar fra seinastu skraseting. Login um Landsskjalasavnid leggur t6 eisini upp
til, at serligar (styttri ella longri) freistir kunnu setast.

6.4.6 Donsk léggava v.m.

I Danmark skulu heilsuupplysingar hji almennum myndugleikum vardveitast sambaert
arkivlégini fra 2002/2007°° og arkivkunngerd fra 2003%. Fyri heilsuupplysingar
hja sjikrahdsum er eisini galdandi serlig kunngerd um heilsuupplysingar fra 2010.
Hendan serliga kunngerd um vardveiting og vraking av savnindum hja sjikrahisum®,
er galdandi fyri ell savnindi, sum sjikrahisini framleida, t.v.s. bedi papplrssavnlndl
og KT-skipanir.# T hesi kunngerd verdur stadfest, hvat tilfar s]ukrahusm1 skulu
vardveita og hvat tilfar tey skulu vrakad. I Danmark verda sovnini 1 heilsuverkinum,
t.d. sjuklingajournalir, avhendad til Rikisskjalasavnid at vardveita, sum eisini v16ger6
atgeingi til tilfarid.

38 Tad er i lotuni eitt vist ivamdl vidvikjandi sokalladum rikisskjelum (t.d. folkateljingar ella revsimal
hjd Sorinskrivara og Fita), um atgeingi skal styrast sambaert danskari ella foroyskari 16ggavu.

39 Kunngerd um arkivlég, si: https://www.retsinformation.dk/forms/r0710.aspx?id=12066#K4.

40 Kunngerd um almenn savnindi og virki hja almennum skjalasevnum, si: https://www.
retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=11886

41 https://www.retsinformation.dk/Forms/R0710.aspx?id=133053

42 Princippini { hesi kunngerd minna um feroysku reglugerdina fyri vardveiting og vraking av

dvisum savnindum hjd almennum myndugleikum frd 2010.
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T4 talan er um vardveiting v.m. av sjiklingajournalum hji edrum loggildum
heilsustarvsfélkum, t.d. kommunuleknum, er serlig kunngerd galdandi.® T hesi
kunngerd er asett, at heilsustarvsflkini skulu vardveita sjuklingajournalir { minsta
lagi 10 4r. Av ti, at hesi heilsustarvsf6lk ikki eru sett av statinum, hava tey ikki skyldu
at avhenda journalirnar. T6 skulu tey avhenda sevn um so er, at tad verdur roknad
sum almenn savnindi (ogn hja statinum).

Utyvir vanligu avhendingarnar savnar og vardveitir DDA (Dansk Data Arkiv), sum er
partur av danska Rikisskjalasavninum, granskingardatur vidvikjandi heilsu { Danmark.
Talan er um ymiskar ditugrunnar, sum innihalda upplysingar um heilsu, heilsufremjandi
tiltok, epidemiologi, serligar sjukur og kliniskar kanningar. Endamalid vid hesum
er at vardveita granskingarddtur innsavnadar i heilsugeiranum og at midla hesar 4
bestan hatt til ymisk granskingarumhvervi.* Alt hetta til frama fyri granskingina.

6.4.7 Nakrar vidmerkingar um brik av Attarbandsskra og Grundskraum

I sambandi vid gerd av Attarbandsskrinni, verda upplysingar m.a. um tt, innsavnadar

og skrasettar (innteppadar) i ditugrunnar. Talan er um tvey slog av grunnum:

1. Attarbandsskrdin, sum er ein ddtugrunnur, har allir feroyingar verda knyttir
saman { mun til teirra zttarbond.

2. Grundskrdirnar, sum eru ditugrunnar, har grundupplysingar verda innteppadar.
"Talan er serliga um upplysingar fra kirkjubokum, men eisini er talan um upplysingar
ur félkateljingum o.e.

/Attarbandsskriin er grundad 4 m.a. grundskrdirnar, serliga kirkjubekurnar. T6 er
Attarbandsskrdin eisini grundad 4 adrar skrair, m.a. Landsf6lkayvirlitid og skrair
gjordar av @ttargranskarum.

Sambeert avtalu millum Tlegusavnid og Landsskjalasavnid eigur llegusavnid Attar-
bandsskranna, medan Landsskjalasavnid eigur grundskrairnar.

Sum er verda upplysingar (@ttartre v.m.) ur Attarbandsskranni bert briktar { sambandi
vid ymiskar verketlanir um genomgransking. Hinvegin eru négvir meguleikar at brika
tilfarid, bedi { Attarbandsskranni og { grundskrdunum, { edrum hepi. Mest upplagt
er, at upplysingar { Attarbandsskranni kunnu brikast at fia innlit { @tt hjd folki. T.d.
ber til at menna skranna soleidis, at allir feroyingar kunnu faa innlit { sina egnu att.

Hetta kann verda gj@rt eins og { Islandi, har hver islendingur, vid einum serligum
loynitali, fer greinad sina egnu tt, uttan at fia innlit { adrar (6vidkomandi) ®ttar-
upplysingar. Bzdi [legusavnid og Landssk;alasavmé hava seinastu rini fingid négvar
dheitanir fra f6lki um at fia innlit { sina @tt, men av ti at I6gargrundarlagid ikki loyvir
ti, hava tey ikki fingid upplysingar.

Eisini upplysingar i grundskraunum kunnu brikast i ymiskum granskingarligum hepi, t.d.
soguligari demografi, sosialsegu, biskaparsegu, navnagransking o.s.fr. Eisini { ssmbandi
vid hesar skrair hava Landsskjalasavnid og Ilegusavnid fingid dheitanir uttanifrd um at
lata at upplysingar, men heldur ikki { hesum fori hevur tad latid seg gera.

Mett verdur, at upplysingar ar omanfyrinevndu skraium kunnu verda nyttar til négv
ymisk (granskingarlig) endamadl, sum eru til gagns fyri foroyska samfelagid. Neydugt
er sjalvandi at utflyggingin av upplysingum verdur skipad 4 ein skynsaman hitt,
badi so at upplysingarnar, sum verda tutflyggjadar, eru rettar og soleidis, at einans

43 https://www.retsinformation.dk/Forms/r0710.aspx?id=144978
44 St: http://samfund.dda.dk/dda/ddasundhed/omddasundhed.asp



viokomandi upplysingar verda tutflyggjadar. Hetta krevur eisini, at skipanin verdur
umsitin av f6lki, sum hevur innlit og forleika til hetta.

6.4.8 Samanumteka og tilmalir

Samanumtikid verdur skjalasavnsekid styrt eftir omanfyrinevndu legtingslég sum
Landsskjalasavn vid tilhoyrandi kunngerd og reglugerd. Hoast hesar innihalda
négv av ti neyduga grundarlagnum, so terva teimum dagferingar. Arbeidsbélkurin
heldur, at skilagott hevdi verid at gjort nyggja skjalasavnslog, sum skal avloysa
verandi 16g og kunngerd, sum gevur Landsskjalasavninum betri moguleikar at seta
krov til vardveiting, t.d. vid dseting av reglum. Tad er tydandi, at ein komandi 16g
um skjalasavnsvirksemi og 16gin um persénsupplysingar verda samskipadar, so at ter
ikki métarbeida hverjari adrari.

Arbeidsbolkurin er av teirri fatan, at spurningurin um atgeingi, td endamdlio er at
granska { mannagenum, eigur at ver6a nerri kannadur, vid ti fyri eyga at gera tad
tryggari og laettari at fia atgeingi til Gtvaldar bélkar av vidkveemum personsupplysmgum
Til demis eiga fyrimunir og vansar at verda kannadir, hvert atgeingid eigur at verda
styrt sambzrt 16g ella sambzrt serligum avtalum, vid heimild { 16g:

¢ fyri foroysku keldubdlkarnar (t.d. kirkjubekur, landsfélkayvirlit, sjaklingajournalir,
jardarmedurprotokollir) sambeart 16gini um gransking { mannailegum ella adrari
lég,

* fyri donsku keldubélkarnar (t.d. félkateljingar) sambert serligari avtalu vid
Landsskjalasavnid / avvardandi (resort-)myndugleika.

"Tad skal gerast greitt, hverjar avmarkingar eru til atgeingid, soleidis at tad ikki ber
til at misnyta hetta (generella) atgeingis-loyvid.

Arbeidsbolkurin heldur, at spurningurin um atgeingi til og brik av tilfarinum, sum
finst i Attarbandsskranni og meguliga eisini grundskrdunum, sum Landsskjalasavnid
hevur i vardveitslu, verdur kannadur nerri, serliga fyri at lata upp meguleikan fyri
at brika hetta til annad enn genomgransking, hetta t.d. vid heimild i 16gini um
skjalasavnsvirksemi.

Arbeidsbélkurin melir til:

31.  Atordad verdur nyggj skjalasavnslog, sum:
a. betrar um moguleikar at seta krov til vardveiting av e0rum tilfari enn ‘reint
fyrisitingarligt tilfari, til demis heilsuupplysingum.
b. samsvarar vid galdandi dsetingarnar { 16gini um persénupplysingar, serliga
vardveiting og atgeingi.

32.  Atendurskoda donsk-feroysku arkivavtaluna fra 1990

33. At endurskoda spurningin um, hvat Attarbandsskrdin og Grundskrdirnar
kunnu brukast til, t.d.:
a. adra gransking enn genomgransking,
b. at loyva feroyingum betri innlit { teirra egnu att.

6.5 Fornfredilig genomgransking

6.5.1 Fornfredilig genomgransking
Stjérin 4 Sevnum Landsins hevur reist Mentamalarddnum spurningin um, hvussu
fornfredilig ilegugransking skal siggjast { mun til legtingslégina um gransking
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i mannailegum. Vist verdur m.a. 4, at tad tykist ikki at vera nég greitt tilskilad {
logtingslégini um gransking { mannailegum, um einkarratturin hjd Ilegusavninum
um at gera sattmdlar um genomgransking eisini fevnir um fornfrediligt tilfar — her
verdur hugsad um t.d. beinagrindir.

Hyggja vit eftir 16ggavuni { grannalondum okkara hesum vidvikjandi er at siga, at
i Danmark er ongin serlig 16ggiva um legusyn av fornfrediligum mannaleivdum.
Mannaleivdir, sum eru 100 ir og eldri, verda roknadar sum fornlutir. Grenland
hevur onga l6ggdvu um humant DNA. Seinastu 3 drini hava tad verid vidgjordar tvaer
umso6knir um legusyn, sum badar hava verid jattadar av myndugleikunum.

I Islandi er ongin 16ggiva um genomgransking. Er talan um mannaleivdir, eldri enn
100 4r, er tad Fornminnissavn Rikisins sum skal geva loyvi til fornfrediligan dtgrevstur
og loyvi til genom gransking. Er talan um mannaleivdir, yngri enn 100 ar, skal loyvi
til dtgrevstur faast frd kirkjugardsmyndugleikunum og frd teimum avvardandi, um
tey eru 4 livi.

Arbeidsbélkurin metir, at rettast er, at Mentamalaradid, Heilsumalarddid, Sevn
Landsins, legusavnid og meguliga onnur vidgera narri spurningin um, { hvenn mun
mal um legusyn av fornfrediligum mannaleivdum, eldri enn t.d. 100 4r, skulu verda
fevndar av logtingslégini um gransking i mannaflegum ella av fornminnaléggavuni.
I hesum sambandi verdur vist til leidreglurnar hja ICOM um hesi vidurskifti:

»3.7 | Samlingar vid humanum uppruna og tilfar av
atrdnadarligum slag

Gransking i menniskjaleivdum og tilfari, id hevur dtranadarligan
tydning, eigur at verda gjort i samsvari vid professionellar standardar
og vid virding fyri dhugamdlum og trigv hji ti samfelagnum,
etnisku ella atranadarligu bolkunum, hadani lutirnir koma, um
hetta er kent (Si eisini 2.5; 4.3

2.5 Mentanarliga vidbrekid tilfar

Samlingar vi® menniskjaleivdum og tilfari, id hevur dtranadarligan
tydning, eiga einans at verda innlimadar { savn, um ter kunnu
goymast trygt og vid virding. Hetta ma gerast { samsvari vi0
professionellan standard og dhugamal og trigv i ti samfelagnum,
etnisku ella dtranadarligu bélkunum, hadani lutirnir koma, um
hetta er kent (51 eisini 3.7; 4.3).

4.3 Framsyning av vidbreknum tilfari

Framsyning av menniskjaleivdum og tilfari, id hevur dtranadarligan
tydning, eigur at vera i samsvari vid professionellar standardar og
vid fyriliti fyri dhugamalum og trigv { ti samfelagnum, etnisku
ella atrinadarligu bélkunum, hadani lutirnir koma, um hetta er
kent. Vidbrekna tilfarid eigur at verda lyst sidiliga og i sterstu
virding fyri ¢ tign, sum oll f6lk hava.“

(Leidreglur fingar fra: http://savn.fo/00410/00416/)



Eisini eigur spurningurin um, { hvenn mun og undir hverjum treytum, gransking {
nyggjari mannaleivdum { virkandi kirkjugerdum, at vera tikin upp.

Arbeidsbélkurin melir til:

34. At avvardandi stjérnarrad og stovnar vidgera nzrri spurningin um, { hvenn
mun mal um legusyn av fornfrediligum mannaleivdum, eldri enn t.d. 100 ar,
skulu verda fevndar av legtingslégini um gransking i mannailegum ella av
fornminnal6ggavuni. Vidgerdin eigur at taka atlit til leidreglurnar hja ICOM
um hesi vidurstifti.

6.5.2 Neydugt vid konsekvensbroytingum 1 16gini um gransking i
mannailegum

Logtingslégin um genomgransking er fra 2005, ti danskir myndugleikar havdu
malsredid 4 kirkjumalum, her undir kirkjubékum. Sidani 2007 hevur malsekid verid
hja feroyskum myndugleikum. Arbeidsbélkurin heldur, at neydugt er vid eini dseting
1§ 7, stk. 1 um tdtvegan av upplysingum ur kirkjub6kum. Talan er um eina dagfering
av l6ggavu, av ti at malsekid er yvirtikid.

I 2009 bleiv dsetingin um revsingina ,hefti i galdandi revsilég fyri Foroyar, tikin
av. T4 revsingin ,hefti“ sostatt ikki er galdandi { Feroyum longur, verdur melt til at
strika ordingina ,hefti“.

Arbeidsbolkurin heldur ti, at revsidsetingin i § 8 eigur at verda ndgreinad. Logargreinin
asetur, at revisingin fyri brot 4 16gina ella reglur, sum dsettar eru vid heimild 1 16gini,
er bot, hefti (si, t6 pkt. 2) ella fongsul upp til 3 ar, um ikki strangari revsing er heimilad
i adrari l6ggavu. Ndgreinad eigur at verda, hverji brot geva hverja revsing.

Arbeidsbolkurin melir til:
35.  Atfdainn heimild at dtvega upplysingar Gr ministeralbélkum i legtingslég um
gransking { mannailegum.

36. At kanna og ndgreina revsidsetingina i § 8 1 logtingsl6g um gransking {
mannailegum.
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7. Vinnuléggava av tydningi fyri
genomgkid

Millum malsekini, sum Vinnumalarddid fyrisitur, sum { 4visan mun hava tydning fyri
genomgransking eru immaterialléggdvan og tryggingarléggavan. Nidanfyri verdur
greitt fra innihaldid og avbjédingum i mun til hesar 16ggavur.

7.1 Immateriall6ggavan

Immaterialléggavan vard dagferd 1 2015, og td vard § 1a i patentlogini eisini sett
gildi i Feroyum, sbr. anordning nr. 484 af 21. april 2015 om ikrafttreden for Fereerne
af forskellige love om @ndring af patentloven, sum asetur:

“§ la. Det menneskelige legeme pi alle de forskellige stadier af dets opstien og
udvikling og den blotte opdagelse af en del af det, herunder en sekvens eller delsekvens
af et gen, kan ikke udgere patenterbare opfindelser.

Stk. 2. Uanset stk. 1 kan en del af det menneskelige legeme, der er isoleret herfra
eller pd anden made fremstillet ved en teknisk fremgangsmadde, herunder en sekvens
eller delsekvens af et gen, udgere en patenterbar opfindelse, selv om en sidan del
i sin opbygning er identisk med opbygningen i en naturligt forekommende del.”

I uppskotinum til rikislégartilmeli um at dagfera patentlégina, ,Logtingsmal nr.
60/2014: Uppskot til rikislégartilmaeli um at seta i gildi fyri Foroyar ,,Anordning om
ikrafttreden for Feroerne af en reekke love om @ndring af patentloven, og Réadets

forordning (EF) nr.2100/94 af 27. juli 1994 om EF- sortsbeskyttelse, artikel 5 og
artikel 14“ var { almennu vidmerkingunum m.a. sagt:

oI kapitli 1116gini fevna l6garbroytingarnar um itekiligar treytir fyri at fda einkaratt
til bioteknologiskar uppfinningar. Asetingin implementerar EU direktiv 98/44/EF fra
6. juli 1998 um rettarverju av bioteknologiskum uppfinningum (skjal 2). Asetingin
bannar at fia einkaratt til mannalikam, men loyvir undir dvisum treytum einkarzatt
til ilegur. Tad fer eisini at bera til at fia einkaratt til djor, t6 ikki slog og ztt.

Asetingin er ein stadfesting av galdandi praksis, si skjal 7, har hetta verdur vidgjort
i vidmerkingunum til §1a.“

Vidmerkingarnar til § 1a (skjal 7 til legtingsmal nr. 60/2014) eru soljédandi:

“§ la, stk. 1

Ordlyden svarer til direktivets artikel 5. Bestemmelsen kodificerer hidtidig praksis.
Forbudet mod patent pd det menneskelige legeme er hidtil blevet indfortolket i
bestemmelsen i den geldende lovs § 1, stk. 4, nr. 1 om forbud mod patenter pa
opfindelser, hvis udnyttelse ville stride mod sedelighed eller offentlig orden. Det
er fundet hensigtsmassigt, at forbud mod patent pd det menneskelige legeme nu
udtrykkeligt fremgar af loven, og at bestemmelserne herom samles i en serskilt
paragraf. Bestemmelsen er i overensstemmelse med det allerede geldende princip
om at alene erkendelsen af, at et stof findes i naturen, betragtes som en opdagelse,



der ikke er patenterbar. Den blotte opdagelse af f.eks. en enkelt DNA-sekvens uden
angivelse af funktion indeholder ikke en teknisk nyskabelse, og er siledes udelukket
fra patentering

§ la, stk. 2

Indholdet i stk. 2 er i overensstemmelse med hidtidig praksis. Bestemmelsen er
sammen med stk. 1 med til at pracisere, hvad der anses for en opdagelse, og hvad
der kan udgere en patenterbar opfindelse med hensyn til menneskekroppen og dens
dele. Det fremgir nu direkte af loven, at en opfindelse, hvis genstand er en isoleret
del af det menneskelige legeme eller en del, som pd anden made er frembragt ved
en teknisk fremgangsmidde ved opfinderens mellemkomst, og som kan anvendes
industrielt, ikke er udelukket fra patentering, selvom delens struktur er identisk
med en naturligt forekommende dels struktur. Beskyttelsen ved et sidant patent
udstrakker sig ikke til ogsd at omfatte det menneskelige legeme og dets dele i deres
naturlige omgivelser. Det er i overensstemmelse med gzldende praksis muligt at
patentere isolerede gener i form af veldefinerede nucleotidsekvenser, hvis sekvensen
har en industriel anvendelse. For at kriteriet om industriel anvendelse kan anses
for opfyldt, mé det kraves, at det i tilfzlde, hvor en sekvens eller delsekvens af
et gen anvendes til produktion af et protein eller delprotein, praciseres hvilket
protein eller delprotein der produceres, og hvilken funktion det opfylder. Der
skal 1 henhold til direktivet i patentansegningen redegeres for den industrielle
anvendelse af sekvenser/delsekvenser, og bestemmelse herom vil blive optaget pa
bekendtgerelsesniveau i bekendtgorelse nr. 374 af 19. juni 1998 om patenter og
supplerende beskyttelsescertifikater, jfr. bemyndigelsesbestemmelsen i patentlovens

§ 69, stk. 1.4

Vid o0rum ordum merkir hetta, at tad ikki kann takast patent upp 4 mannalikamid
iroknad eitt gen ella sekvens av einum geni. Hinvegin, hevur uppfinnari t.d. eydmerkt
ein DNA-sekvens og greinad virkid hja sekvensinum, kann idnadarliga framleidslan
og nytslan patenterast.

Kunngerdirnar, sum hoyra til patentlégina, skulu eisini dagferast, m.a. ,Bekendtgerelse
om patenter og supplerende beskyttelsescertifikater®. I hesi kunngerd er i § 3, stk.
6 asett:

»Stk. 6. Hvis en opfindelse angir eller anvender et biologisk materiale af human
oprindelse, skal det fremg3 af patentansegningen, om den person, hvorfra det biologiske
materiale hidrerer, har givet samtykke til ansegningens indlevering. Oplysningen
om samtykke berorer ikke behandlingen af patentansegningen eller gyldigheden af
de rettigheder, som folger af det udstedte patent.”

Samsvarandi dseting 1 § 1a i patentl6gini vard samstundis sett i gildi § 3 sbr. anordning
nr. 486 af 21. april 2015 om ikrafttreden for Fereerne af lov om brugsmodeller,
sum dsetur:

»S 3. Detmenneskelige legeme pa alle de forskellige stadier af dets opstien og udvikling
og den blotte opdagelse af en del af det, herunder en sekvens eller delsekvens af et
gen, kan ikke udgere registrerbare frembringelser.

Stk. 2. Uanset stk. 1 kan en del af det menneskelige legeme, der er isoleret herfra
eller pd anden made fremstillet ved en teknisk fremgangsmade, herunder en sekvens
eller delsekvens af et gen, udgere en registrerbar frembringelse, selv om en sidan
del i sin opbygning er identisk med opbygningen i en naturligt forekommende del.”

Immaterialléggavan er sostatt, vidvikjandi spurningunum um patentering av
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mannalikaminum, { samsvari vid tad, sum er galdandi { okkara grannalondum, og
mett verdur, at l6ggdvan hesum vidvikjandi er noktandi.

7.2 Greining av spurninginum um tryggingarfelog hava atgongd til
upplysingar um gensjukur hja personi

Ein spurningur, sum javnan er umreddur { sambandi vid genomkanningar, er, hvert
tryggingarfelog kunnu krevja innlit 1 hesar upplysingar um okkara zttarbregdi, ta
tryggingar verda teknadar. Vid stedi { galdandi 16ggavu, hevur Vinnumalaridio
greinad hendan spurningin.

T4 tryggingartakari bidur um kapitaltrygging, lutatrygging ella livrentutrygging,
hava tryggingarfelogini torv 4 og heimild til at fda til vega leknaligar upplysingar
um tryggingartakaran. Greiningin { hesum kapitli snyr seg um, hvert l6ggivu 4
tryggingarekinum heimilar, at upplysingar frd genkanningum og gransking eru partur
av teimum laknaligu upplysingunum, sum tryggingarfelogini gera brik av, fyri at
kunna avgreida eitt tryggingarmal.

Vid stedi i galdandi 16ggavu, er serliga atlit tikid til spurningarnar:

* um tad er tiletlad 1 16ggavu at fia nevndu leknaligu upplysingar

* um hvussu langt { galdandi 16ggdvu retturin gongur til at faa upplysingar og innlit,
har undir um 16gin heimilar ella treytar dvist innlit { genvitan fyri vidkomandi.

Vinnumadlaradid hevur einki vid genomgransking at gera. Vinnumalaradiod vardar av
Tryggingareftirlitinum, sum hevur eftirlit vid tryggingarfelogunum. Vinnumaélaridid
hevur onga l6ggavu, sum heimilar tryggingarfelogunum at spyrja neyvari um sjiku-
vidurskifti hjd ti, sum bidur um trygging, sum fevnir um genkanning ella gransking
av sama.

Hinvegin umsitur Vinnumaélarddid malsekini tryggingarvirksemid yvirhevur, harundir
arbeidsskadatryggingarlégina og Vinnusjikugrunnin. Malsvidgerdin { ti sambandi er
o0rvisi hittad, ti { teimum ferunum snyr tad seg um skada, orsek ella sjakuorsek og
sjukufyribrigdi, t.d. { sambandi vid Vinnusjikugrunnin. Mélsvidgerdin verdur Gtint
av Vanlukkutryggingarradnum, har Sorinskrivarin er formadur, umframt at lekni
er partur { ridnum.

Nidurstedan er, eftir neyva gjggnumgongd av mélsekinum og 16ggavuni, sum knytir
seg til Vinnumalarddid vid stovnum tess, at Vinnumdlaradid { 16ggavuni ongar dsetingar
hevur, sum loyvir genkanning ella gransking sum partur av genkanning.

7.3 Loggava — okid verdur javnad av fleiri reglusettum

I Danmark eru reglur i fleiri ymsum I6gum og kunngerdum fyri innheinting og nytsla
av heilsuupplysingum hji tryggingarfelogum o.1. og ter upplysingar, sum leknar lata
vidari. Hesar reglur fevna um ymisk endamal og verjuatlit.

Danski felagsskapurin fyri tryggingarfelog ,Forsikring & Pension® og danska
Laknafelagid hava gjort avtalu um heilsuupplysingar vid tryggingarfelogini og
eftirlenargrunnar, sum byggja 4 donsku heilsul6gina kapittul 9, har ter mest tydandi
dsetingarnar eru:



® Skyldan hja tryggjada at geva heilsuupplysingar

* Rettindi/atgongd hji leknum at geva gdrum heilsuupplysingarnar, harundir
skyldur hjd lekna annars

* Atgongd hji tryggingarfelagi/eftirlonargrunni at fia og brikt upplysingarnar,
harundir skyldur hja tryggingarfelogum og eftirlonargrunnum v.m.

* Krav um samtykki

7.4 Hvorjar heilsuupplysingar kunnu tryggingarfelog/eftirlonargrunnar
nyta, ta ein trygging verdur stovnad

I Danmark er tad Tryggingaravtalulégin (Forsikringsaftaleloven) sum javnar, hverjar
heilsuupplysingar tryggingarfelog og eftirlonargrunnar kunnu nyta, td mett verdur
um tryggingarvidan hji vidkomandi personi.

Tad er serliga dsetingin i § 3 a, sum ger munin millum feroysku tryggingaravtalulégina
og ta donsku. Hetta verdur vent aftur til nidanfyri.

Tryggingarfelagid og eftirlonargrunnur kunnu innheinta, méttaka og nyta upplysingar
um verandi og fyrr ikomnar sjikur, samskiftid vid leeknar ella adrar vidgerar. Felagid
kann eisini innheinta, méttaka og nyta upplysingar um verandi sjiku, ella sjiku, sum
hevur verid hjia e0rum persénum, t.d. upplysingar um sokallada familjuanamnesu

hj4 skyldfolki,

7.5 Avmarkingar fyri tryggingarfelog ella eftirlonargrunnar.

Hinvegin er beinleidis dsett i [6ggavu, at Tryggingarfelog og eftirlonargrunnar ikki
kunnu innheinta, méttaka ella nyta upplysingar, sum greina gen hja einum perséni
og vandan fyri { framtidini at Gtvikla sjaku. Um hetta er soleidis dsett i § 3 a i donsku
tryggingaravtalul6gini:

»9 3 a. Selskabet ma ikke i forbindelse med eller efter indgaelse af aftaler efter denne
lov anmode om, indhente eller modtage og bruge oplysninger, der kan belyse en
persons arveanleg og risiko for at udvikle eller pidrage sig sygdomme, herunder
kraeve undersogelser, som er nedvendige for at tilvejebringe saidanne oplysninger. Det
gelder dog ikke oplysninger om den pagazldendes eller andre personers nuvaerende
eller tidligere helbredstilstand.“

Henda 4seting er ikki 1 foroysku ttgavuni av tryggingaravtalulogini. Arbeidsbélkurin
melir til, at § 3 a verdur sett inn 1 feroysku ttgdvuna av tryggingaravtalulégini.

Ongar avmarkingar eru { tryggingarléggavuni { Feroyum { mun til meguleikarnar
hja tryggingarfelogum og eftirlonargrunnum til at brika heilsuupplysingar, hverki 1
sambandi vid, t ein tryggingar- ella eftirlonaravtala verdur stovnad, ella { ssambandi vid
moguliga uppsegn ella broyting av treytunum fyri eina trygging ella eftirlonargrunni.

Sum fyrr nevnt, so er atgongdin avimarkad hjd tryggingarfelogum og eftirlonargrunnum
i Danmark at nyta upplysingar um genom hjd persénum { sambandi vid, at dvikavist
tryggingar og eftirlonir verda teknadar v.m. Asetingin { donsku tryggingaravtalulogini
er ikki galdandi { Feroyum, sbrt. ,Jov nr. 129 fra 15. april 1930 om forsikringsaftaler,
som senest zndret ved anordning nr. 582 af 23. juni 2008.“
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Hesin munur { tryggingarl6ggavuni bendir 4, at tryggingartakarar { Danmark eru betur
tryggjadir imoti, at felog misnyta upplysingar frd genkanningum. Hinvegin er ording
i16gini um gransking { mannailegum, sum avmarkar atgongina hja tryggingarfelogum
til t.d. genkanningar. Ordingin { § 10 er soljédandi:

»Y 10. Royndir, id kunnu dvara um arvaligar sjikur, ella sum antin kunnu eydmerkja
ein pers6n sum berara av eini arvaeind, 18 er orsekin til eina sjiku, ella avdika eina
arvaeind, 10 ger ein pers6n ibzran fyri eini sjiku, mugu bert fremjast av heilsudvum
ella { sambandi vid heilsulig endamal og vid héskandi arvafrediligari ridgeving sum
tyritreyt.

Stk. 2. Ein og hver mannamunur méti einum perséni, grundadur 4 hansara ileguary,
er bannadur.“

Fyri betur at kunna meta um, hvert broytingar eiga at verda gjordar 1 ti for-
oysku tryggingarléggavuni verdur melt til, at stjornarradid, sum vardar av trygg-
ingaravtalul6gini, kannar nerri, um tad { Danmark eru tilsvarandi dsetingar/reglur {
serstakari l6g, sbrt. § 10 {logtingslog nr. 62 frd 17. mai 2005 um gransking { mannailegum
(Ilegul6gin), og um § 10, stk. 1 og stk. 2 1 16gini gevur tryggingartakarunum somu
verju sum tryggingaravtalulgin § 3 a.

Sum nevnt er galdandi l16g { Feroyum ,lovnr. 129 frd 15. april 1930 om Forsikringsaftaler,
som senest @ndret ved anordning nr. 582 af 23. juni 2008“. Landsstyrid hevur eftir
16gini ongar fyrisitingarligar heimildir, og hon stendur ti ikki { malsbytisfrabodanini
frd logmanni.

Einasti nertingarflati hjd landsstyrinum vid l6gina er, um uppskot skal leggjast fyri
Logtingid um broyting av hesi 16g. Sbrt. skjali 1 { logtingsmali nr. 99/2008 kemur
l6gin undir malsekid ,formueret”, sum vard yvirtikid vid legtingslég nr. 53 fra 11.
mai 2009 um broyting 1 logtingslég um r2di 4 malum og maélsekjum (Yvirtoka av
malsekinum figgjarraettur (formueret).

Sambert malsbytisfraibodanini § 4 nr. 5 er tad logmadur, sum tekur ser av at leggja
uppskot fyri Legtingid um broyting 4 figgjarrattarliga ekinum og harvid eisini
vidvikjandi tryggingaravtalul6gini.

Av hesum gongur fram, at hetta er malsekid hja Legmansskrivstovuni. flegulégin er
sum kunnugt malsekid hja Heilsumadlaradnum.

Annars eru dsetingarnar um vidarilatan av trinadarupplysingum { tryggingarlégini
kap. 9 og tilsvarandi i FIL (Lov om finansiel virksomhed kap. 9). Tryggingarl6gin
er malsekid hja Vinnumalaradnum.

Arbeidsbolkurin melir til:

37.  At§ 3 aidonsku tryggingaravtalul6gini verdur sett i gildi fyri Foroyar, soleidis
at Tryggingarfelog ikki kunnu nyta genomupplysingar hjd tryggingartakara {
sambandi vid teknan av tryggingum.



8. Personsupplysingar

Persénsupplysingarlogin, sum er logtingslog nr. 73 frd 8. mai 2001, hevur til endamals
at tryggja personsvernd hins einstaka, td personsupplysingar verda vidgjerdar, soleidis
at personsupplysingar verda vidgjerdar vid virding fyri ti personliga fralsinum og
heimafridinum og grundad 4 persénsupplysingar vid hagari g6dsku.

Kjarnin i persénsverndini er sjalvavgerdarratturin. Tad merkir, at ein persénur sum
hovudsregla sjilvur eigur at gera av, hvat onnur skulu fia at vita um hansara ella
hennara personligu vidurskifti. Ein onnur tydningarmikil meginregla er kravid um
avist endamal.

Hetta vil siga, at persénsupplysingar bert mugu savnast og nytast til eitt dvist og
l6gligt endamél. Upplysingarnar mugu tiskil heldur ikki nytast til annad endamal,
sum er 6samberligt vid uppruna endamilid, uttan at skrdsetti samtykkir { hesum.

Ein partur av arbeidssetninginum hja arbeidsbolkinum er at kanna, hvert neydugt er
vid edrum l6gardsetingum og/ella serligum dsetingum { persénsupplysingarlégini vid
atliti til genomkanningar. I hesum sambandi hevur arbeidsbélkurin hugt eftir kjakinum
i Noreg um sama evni. Norska persénsupplysingarlogin likist { hevudsheitum foroysku
16gini, og endamalid vid henni er, eins og ti feroysku, at tryggja persénsvernd hins
einstaka, td personsupplysingar verda vidgjordar, soleidis at hesar verda vidgjordar
vid virding fyri ti persénliga frelsinum og heimafridinum.

Norska ditueftirlitid hevur { mai 2013 gjort eina fragreiding vid heitinum Person-
vernutfordringer ved genetiske undersokelser, har vist verdur 4 ymsar veikleikar {
l6garverkinum.

8.1 Fragreiding fra norska datueftirlitinum um persénsupplysingar

Fragreidingin stadfestir, at genupplysingar eru heilt serliga vidkvaemar perséns-
upplysingar.

Norska datueftirlitid metir, at livfrediligar upplysingar eru { einari heilt serligari
stodu, av ti at hesar kunnu geva sera négvar upplysingar um ein perséon. Harumframt
er 6vist, hverjar upplysingar kunnu faast ar hesum tilfari { framtidini vid tekni,
arbeidshattum og kunnleika, vit ikki hava { dag. Hetta metir norska datueftirlitid
kann vera ein fjald héttan méti persénsverndini og setir stor krov til, at l6ggiva og
umsiting innan hetta okid er serliga neyv.

I fragreidingini verdur vist 4, at 4dur var privatlivid { ein dvisan mun vart av tekniligum
avmarkingum. Tad var { roynd og veru hverki tekniliga ella figgjarliga moguligt at
gera gengreiningar av stérum pertum av félkinum. Hesar avmarkingar eru nd um at
hverva. Samstundis er atgongdin til 6gvusligar negdir av persénligum upplysingum
4 netinum, og meguleikin fyri at seta hesar saman vid genupplysingum er ein stor
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avbj6ding 1 mun til meguleikan at eydmerkja personar. Hetta avimarkar moguleikan
hja ti einstaka at hava tamarhald 4 egnum upplysingum og livfrediligum tilfari.

Fragreidingin visir 4, at tad er ein serlig avbj6ding, at so litil kunnleiki er millum félk
um, hvussu umfatandi tilfarid er, sum er goymt i norsku biobankunum. Vist verdur
eisini 4, at tad ikki verdur nég vl kunnad um meguleikan at nokta fyri, at livfrediligt
tilfar verdur nytt til gransking. Hetta er moguliga { strid vid mannarettindini, heldur
norska ditueftirlitid.

Norska datueftirlitid hevur alment funnist at skraseting og vardveiting av genupplysing-
um fyri alla framtid. Metingin er, at tad er 6heppid fyri personsverndina, at tad
almenna skal hava so négvan kunnleika um okkum, eftir at vit eru deyd, ti hetta gevur
ikki bara kunnleika um persénin, men eisini um eftirfylgjarum hansara. Hetta gevur
ti almenna yvirlit yvir genupplysingar fyri fleiri ttarlid.

Norska datueftirlitid visir 4 veikleikar i norska l6garverkinum, td um redur sjalvs-

avgerdarrzttin yvir egid livirediligt tilfar. Harumframt verdur vist 4, at tad ikki

verdur kunnad nég vel um meguleikan at nokta fyri, at livfrediligt tilfar verdur nytt

til gransking. Vid stedi { hesum melir norska datueftirlitio til:

* attad sum hovudsregla verdur krav um beinleidis samtykki til, at genupplysingar
skulu latast skrdum,

* at krav verdur um, at hver einstakur skal upplysast um rattin til at nokta, at
upplysingar verda latnar,

* attryggja verdur, at kunningarskyldan métvegis einstaka borgaranum verdur rekt
4 noktandi hatt.

Sum nevnt eru foroyska og norska persénsupplysingarlogin sera eins. Hverki i norsku
ella foroysku l6ggavuni eru dsetingar um serliga vidkvamar upplysingar.

8.2 Genomupplysingar eru serliga viokveemar upplysingar

Ein vidkvom upplysing er sambeart Persénsupplysingarl6gini ,,upplysingar um lit og
@ttarslag, um dtrunadarliga, heimsspekiliga ella politiska sannfering, um revsiverd og
kynslig vidurskifti, heilsustodu, yrkistelagsligt tilknyti, munandi sosialar trupulleikar
og onnur heilt privat vidurskifti“. Asetingin inniheldur sostatt ikki ter upplysingar,
sum vid genomkanningum fiast um mannagen, og sum verda bolkadar sum serliga
viokvemar personsupplysingar.

Av ti at foroyska samfelagid er so litid og av ti, at allir feroyingar onkursvegna
eru { @tt, mugu genupplysingar { Foroyum metast, sum heilt serliga vidkvamar
upplysingar. Arbeidsbolkurin hevur ti ta fatan, at feroyska persénsupplysingarlogin
atti at hava dsetingar vidvikjandi serliga vidkvemum upplysingum. Léggivan ma
hava dsetingar um, { hverjum ferum samtykki skal fyriliggja sum fortreyt fyri nytslu
av personsupplysingunum, hverji undantek mugu vera og um ratt hins einstaka til
at siga nei.

Sum norska détueftirlitid meelir til, kundi tad verid eitt krav, at borgarin skuldi givid
eitt beinleidis og kunnad samtykki til, at tilikar upplysingar verda latnar skraum.
Harumframt kundi tad verda kravt, at borgarin fekk moguleika at nokta fyri, at tilikar
upplysingar skulu latast. Kunningarskyldan i sambandi vid, at tilikar upplysingar
v6rou latnar, kundi eisini verid nigreinad nerri.

I dag er tad so, at Ilegusavnid hevur 6avmarkada heimild at dtvega szr vevnad,



d1agnosur og ®ttarbandsupplysingar, uttan at borgarin skal geva samtykki (si §
7, stk. 1 1 flegul6gini) ella hevar meguleiki fyri at nokta hesum. Tlegulégin gevur
Tlegusavninum heimild til, at hesar upplysingar skulu vardveitast fyri alla framtid.
Norska datueftirlitid finst at skipanum sum slikum og meta tey, at hetta er ein
trupulleiki fyri b2di persénsvernd og rettin til privatliv.

8.3 Kunnad samtykki

Ein annar spurningur er, um kunnad samtykki (si § 9, stk. 1 { ilegul6gini), sum
borgarln skal geva, fyri at Ilegusavn16 kann faa atgongd til nytslu av skraunum, er
nég vl utgreinad. Ilegulégin visir { hesum fori til 16g um sjaklingarattindi, men
spurningurin er um hetta er nektandi. Meguleikin fyri, at okkurt verdur funnid av
tilvild ekist, betri kunnleikin og teknin verdur, tiskil er moguliga neydugt at Gtgreina
hesa kunningarskyldu nerri.

Krov um samtykki er eisini asett i personsupplysingarl6gini. Sambzrt hesari dseting
skal samtykki vera ,eitt sjilvbodid, nagreiniligt og kunnad viljabod fra skrasetta um,
at upplysingar um ein sjalvan kunnu vidgerast“. Sambert vidmerkingunum til hesa
aseting, skal hon skiljast soleidis:

»At samtykkid skal verda eitt sjalvbodid viljabod merkir, at tad skal verda givid fra
skrasetta sjalvum ella frd einum perséni, sum hevur fulltra fra skrisetta, og at tad
ikki 4 nakran hatt skal verda givid undir tvingsli, hverki fra vidgera ella odrum. Hetta
merkir ikki, at ein myndugleiki ikki kann seta krov i sambandi vid eina vidgerd, t.d.
um, at vidgerdin er treytad av samtykki til vidarigeving.

At samtykkid skal vera nagreiniligt merkir, at ongin ivi skal vera um, at samtykkio
er givid, hverjum ddtudbyrgdara samtykkid er givid, og hverjar vidgerdir samtykkid
er givid til.

At samtykkid skal vera kunnad merkir, at tann samtykkjandi skal hava fingid so mikid
av upplysingum, at vidkomandi er fullgreitt vitandi um, hvat samtykkid fevnir um,
her undir eisini fylgjurnar av ti.

Samtykkid kann verda tikid aftur sbrt. § 29 1 persénsupplysingarlégini. Verdur
samtykkid tikid aftur, eigur vidgerdin, sum samtykkid vard givio til, at stedga. Eitt
samtykki kann t6 ikki takast aftur vid afturvirkandi kraft.”

Arbeidsbélkurin er av teirri fatan, at vidmerkingin um, at skrasetti skal vera fullgreidur
yvir fylgjurnar av sinum samtykki, verdur hildid at fora vid ser nakrar serligar
avbjodingar s2d { mun til genomkanningar, hvers fylgjur kunnu fevna vitt og vera
av sera storum tydningi fyri liv og heilsu hja ti skrasetta.

Hesin parturin av meguligari 16ggavu 4 ekinum md hava serliga nagreiniliga vidgerd,
har stoda skal takast til, hvert tad 1 ti einstaka forinum, alti® fer at bera til at vera
tullgreidur yvir fylgjurnar av einum samtykki, um tad til demis fara at vera fori, har
onki krav skal vera um samtykki, og 1 jattandi fori, nar so skal vera. Si eisini tilmzlid
um eina serliga genetiska ridgeving 1 gjognumgongdini av heilsugkinum.

Arbeidsbolkurin melir til

38. At dsetingar verda settar { personsupplysingarlégina um serliga vidkvamar
upplysingar.
. At tad i 16g verdur asett krav um, at borgarin skal geva beinleidis og
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kunnad samtykki til, at genomupplysingar verda latnar skraum, t.d.
biobankum.

At dsett verdur i 16g, at borgarin hevur moguleika at nokta fyri at tilikar
upplysingar skulu latast.

Harumframt er neydugt at kunningarskyldan i samband vid genomanalysu
verdur nigreinad og at serligar dsetingar um samtykki verda gjordar
innan hetta okid.

Steda md eisini takast til, um serstakt samtykki skal verda givid fyri at
lata genomupplysingar til granskingarverkatlanir o.a., ella um samtykki
til at lata genomupplysingar til skrdir fevna um granskingarverkatlanir.



9. Samanumtikid

I dlitinum um utgreinan av16ggivu 4 humangenomekinum { Feroyum eru 38 tilmelir.
I hesum parti eru oll tilmelini { dlitinum sett upp 1 eitt samlad skjal. Hetta soleidis
at lesarin skal faa eitt skjott yvirlit yvir gjordu tilmeaelini.

Arbeidsbélkurin metir, at ter [6garbroytingar, id melt verdur til at gera { hesum aliti,
kunnu gerast siduleypandi vid, at tann hopurin av gen- og genomgranskingarverkatlanum,
sum longu nu eru 1 gongd { Feroyum, halda afram.

9.1 Tilmelir um l6ggavu a heilsugkinum

Léggava um vidgerdarbiobankar

Ongar asetingar eru { Logtingslog, 10 regulerad virksemid hja vidgerdarbiobankum.
Heldur ikki finst nakad yvirlit yvir, hverjir vidgerdarbiobankar eru { Foroyum.
Arbeidsbolkurin melir til:

01. Atreglur verda isettar i logtingslog um vidgerdarbiobankar { Feroyum. Léggava
kundi verid tilevnad vid iblastri fra norsku l6ggavuni 4 ekinum.

02. At steda verdur tikin til, um Datueftirlitid skal hava heimild til at fremja eitt
veruligt eftirlit vid Ilegusavninum og at greina verdur nerri, hvat hetta eftirlit
skal fevna um, umframt kostna av hesum.

03. At gera eitt fullfiggjad alment atkomuligt yvirlit yvir teir vidgerdarbiobankar,
i0 eru vid foroyskum tilfari.

Dagfering av Tlegul6gini

Ilegul6gin kom 1 gildi 1 2005. Nu 16gin hevur verid { gildi { 10 dr, er moguligt at
gera eina eftirmeting av l6gini og meta um, hvert l6garbroytingar eru neydugar.
Arbeidsbélkurin hevur { hesum sambandi gjegnumgingid Ilegulégina, og hevur nekur
itokilig tilmeli til, hverjar broytingar eiga at verda gjordar 1 16gini. Arbeidsbolkurin
meelir til:

04.  Atendamalsordingin i flegulégini verdur broytt, t.d. vid iblastri Gr donsku og
norsku l6gunum 4 ekinum, soleidis at tad verdur gjort greitt, at l6gin hevur

eitt endamal — at verja einstaklingin i sambandi vid genomgransking.

05. At Ilegulégin skal fevna um alla gransking i humangenum og —genomum,
soleidis sum verdur gjort { Danmark og Noreg.

06. At sjalvstodug grein verdur ordad 1 llegulégini um l6garekid.
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07.

08.

09.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

At dsetingin um kliniskar dbyrgdarhavarar verdur tikin tr § 2 { Ilegulégini og
sett i § 4, stk. 4 ella { sjalvstoduga grein.

At allysingarnar av persénsupplysingarl6gini, 16g um sjiklingarattindi og
visindasidsemilogini verda strikadar ur § 2 i Ilegulogini.

At§31 flegulégini verdur ordad soleidis, at tad er greitt, hverjar heimildir og
uppgavur Ilegusavnid hevur { mun til Visindasidseminevndina.

At broytingar verda gjordar 1 § 4 { mun til greidleika um einkarattin hja
Ilegusavninum, og harumframt at kliniskur abyrgdarhavari skal kunna avhenda
sinar heimildir til annad heilsustarvsfélk.

At tad verdur dsett eitt krav um beinleidis og kunnad samtykki, sum verdur
ndgreina nerri { 16gini.

At skipanin vid vevnadarskranni, diagnosuskranni og @ttarbandsskranni verdur
endurskodad vid ti fyri eyga at verja borgaran best moguligt.

At endurskoda spurningin um, hvat Attarbandsskrain kann brakast til, t.d.:
a. adra gransking enn genomgransking,
b. at loyva feroyingum betri innlit { teirra egnu =tt.

At stoda verdur tikin til, um genomroyndir og mikrobiomroyndir v.m. skulu
vardveitast { vevnadarskrdnni, ella um nyggj skra skal gerast.

At tad verdur umhugsad at dseta reglur 1 ilegul6gina, serliga 1 §§ 8 og 9 um,
hvussu heilgenomupplysingar skulu verjast.

At dseta i Ilegul6gina, at allar genomroyndir verda partur av Vevnadarskranni,
soleidis at genomroyndir ikki kunna nytast til registaragransking uttan loyvi
fra Visindasidseminevndini. I hesum sambandi eigur at verda umhugsad, um
Vevnadarskriin eigur at skifta heitid, soleidis at heiti samsvarar vid tilfario {
skranni.

Breitt samtykki, kunning/radgeving og verja av bernum og ungum
Arbeidsbolkurin hevur kanna, hverjar dsetingar eru { okkara grannalondum um breitt
samtykki, kunning/radgeving til granskingarluttakarar og verju av bernum og ungum
i sambandi vid granskingarverkatlanir. Arbeidsbélkurin melir til:

17.

18.

19.

At l6ggavan 1 Sveriki og Noreg verdur kannad nerri, soleidis at stoda kann
takast til, um vit { Feroyum skulu hava liknandi dseting um breitt samtykki. Vid
breitt samtykki er at skilja, td i0 ein borgari vid einari samtykkisvattan gevur
loyvi til, at granskarar kunnu nyta hansara upplysingar til at vera vid { ymiskum
framtidar granskingarverkatlanum.

At rtturin til genetiskan radgeva i § 10, stk. 1  Tlegulégini verdur vidkadur til
eisini at fevna um adra gransking, 18 ikki er fevnd av ttartrei og til diagnostik,
umframt at hugtakid ,genetisk ridgeving® verdur gjollari lyst. Tad eigur at
verda logarisett, at genetiskt radgeving skal veitast b2di 4drenn og aftan 4, at
kanningin er gjord. Fyri bern og ung undir 18 ar eigur kunning og ridgeving
at verda veitt, medan foreldur eru til stadar.

Harumframt eigur at verda umhugsad, hvert og { hvenn mun heilsustarvstolk,



vid samtykki fra sjuklinginum, skulu hava heimild til at kunna familju og @tt
hja sjaklinginum um arvaliga sjiku.

20.  Atskyldan hjd heilsustarvst6lkum at upplysa um tilvildarlig fund verdur greinad
nzrri, og at steda verdur tikin til um liknandi l6ggava, sum tann i Noregi, skal
setast { gildi { Feroyum.

21.  Atsteda verdur tikin til, um vit { Feroyum skulu hava 16garasetingar, i0 verja
bornini, soleidis at genomkanningar hjia bernum 1 hevudsheitum bert verda
nyttar til genomgransking, td 18 granskingin verdur mett at hava tydning fyri
barnid sjalvt, ella um um légardsetingarnar um gransking i genomum hja
bornum ikki skulu verda edrvisi, enn ter asetingar, 10 eru galdandi fyri vaksin.

Dagforing av Visindasidsemil6gini
»Lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter
vard sett { gildi { Feroyum vid kongligari fyriskipan 1 2013. Arbeidsbolkurin melir til:

22. At Bekendtgorelse om gebyr for videnskabsetisk behandling af sundbedsvidenskabelige
forskningsprojekter og ,, Bekendtgorelse for Feroerne om information og samtykke til
deltagelse i sundbedsvidenskabelige forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn
med sundbedsvidenskabelige forskningsprojekter® verda settar { gildi fyri Feroyar.

23.  Atkongliga fyriskipanin um igildissetan av ,,Lov om videnskabsetisk behandling
af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter® frameftir verdur dagferd,
samstundis sum danska Visindasidsemil6gin verdur dagferd.

Léggava um etiskt rad
I mun til flestu londini { Nordureuropa, hava vit { Feroyum ikki eitt etiskt rao.
Arbeidsbolkurin melir til:

24.  Ateitt etiskt rdd verdur sett 4 stovn { Feroyum vid legtingslog. Hetta fyri at
fremja og styrkja kjak og vitan um etiskar spurningar serliga um genomgransking
og genkanningar.

Léggava um sjuklingarattindi
»Lov om patienters retsstilling® vard sett { gildi { Feroyum vid kongligari fyriskipan
12002. Neydugt er at dagfora 16gina. Arbeidsbélkurin melir til:

25.  Atevnad verdur til logtingslogaruppskot um sjiklingarattindi vid utgangsstedi {
galdandi kongligu fyriskipan ,,om ikrafttreeden for Feroerne af lov om patienters
rettigheder og donsku kunngerdunum, sum hava heimild 1 16gini.

26. At dseting um sjalvsavgerdarratt { mun til biologiskt tilfar verdur sett inn
i logtingslégaruppskot um sjaklingarettindi. Tad vil siga, at borgarin fer
l6garasettan raett til at avgera, hvat skal fara fram vid teimum vevnadarroyndum
(og bl6droyndum), sum borgarin letur { sambandi vid vidgerdir { heilsuverkinum.

27. At logtingslégaruppskot um heilivagsatgerd verdur tilevnad og sett 1 gildi,
soleidis at faklig krov verda sett til heilivagsitgerd { Foroyum.

28.  At,lovomligsyn, obduktion og transplantation verdur 6broytt. Arbeidsbélkurin
metir ikki, at tad er neydugt at gera broytingar { hesi 16g { mun til sjdlvsavgerdarrattin
hja sjaklingum og avvardandi.
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9.2 Tilmealir um léggavu vidvikjandi kirkjumalum,

skjalasavnsmalum og fornminnimalum

Millum milsekini, sum Mentamalarddid fyrisitur, sum { dvisan mun hava tydning
tyri gengransking, eru gransking, kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnimal.
Arbeidsboélkurin melir til:

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

At tad greitt verdur dsett { 16g ella { kunngerd vid heimild { 16g, nar perséns-
upplysingar, herundir persénsupplysingari kirkjubékum, skulu vera atkomuligar.

At gjordar verda foroyskar reglur um skraseting av fodingum og andliti. Ein
heimild i kunngerd um hesi vidurskifti kundi verid dsett 1 skjalasavnsléggavuni
vi0 dseting um atgeingi.

At ordad verdur nyggj skjalasavnslog, sum:

a. betrar um moguleikar at seta krov til vardveiting av o0rum tilfari enn ‘reint
fyrisitingarligum tilfari, til demis heilsuupplysingum.

b. samsvarar vid galdandi dsetingarnar 1 16gini um persénupplysingar, serliga
vardveiting og atgeingi.

At endurskoda donsk-feroysku arkivavtaluna frd 1990.

At endurskoda spurningin um, hvat Grundskrairnar kunnu brikast til, t.d. adra
gransking enn genomgransking.

At avvardandi stjornarrdd og stovnar vidgera nerri spurningin um, { hvenn
mun mdl um legusyn av fornfrediligum mannaleivdum, eldri enn t.d. 100 r,
skulu verda fevndar av legtingslogini um gransking i mannailegum ella av
fornminnaléggavuni. Vidgerdin eigur at taka atlit til leidreglurnar hja ICOM
um hesi vidurskifti.

At fda inn heimild at dtvega upplysingar ar ministeralbolkum i logtingslég um
gransking { mannailegum.

At kanna og ndgreina revsidsetingina i § 8 i logtingslég um gransking i
mannailegum.

9.3 Tilm=li um léggivu a vinnugkinum

Vinnumalarddid hevur greinad spurningin, hvert tryggingarfelog kunnu krevja innlit
i genomupplysingar, td tryggingar verda teknadar. Arbeidsbolkurin melir til:

37.

At § 3 aidonsku tryggingaravtalulégini verdur sett 1 gildi fyri Feroyar, soleidis
at Tryggingarfelog ikki kunnu nyta genomupplysingar hja tryggingartakara {
sambandi vid teknan av tryggingum.



9.4 Tilmeli um léggavu a persénsupplysingargkinum

Ein partur avarbeidssetninginum var at kanna, hvert neydugt er vid odrum 16garasetingum
i persénsupplysingarlégini vid atliti til genomkanningar. Arbeidsbolkurin melir til:

38. At dsetingar verda settar i personsupplysingarl6gina um serliga vidkvamar
upplysingar.

* Attadilog verdur asett krav um, at borgarin skal geva beinleidis og kunnad
samtykki til, at genomupplysingar verda latnar skraum, t.d. biobankum.

* At asett verdur 1 16g, at borgarin hevur moguleika at nokta fyri at tilikar
upplysingar skulu latast.

* Harumframt er neydugt at kunningarskyldan { samband vid genomanalysu
verdur nagreinad og at serligar dsetingar um samtykki verda gjordar innan

hetta okid.

* Steda ma eisini takast til, um serstakt samtykki skal verda givid fyri at lata
genomupplysingar til granskingarverkatlanir o.a., ella um samtykki til at
lata genomupplysingar til skrdir fevna um granskingarverkatlanir.
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Kapittul 4. Heilsul6ggavan i Feroyum a ekinum

Tilfar tir Foroyum

Logtingslég nr. 104 frd 5. September 1988 um apoteksverkid og heilivag vid seinni
broytingum

Logtingsl6g nr. 62 fra 17. Mai 2005 um gransking { mannailegum (ilegul6gin)

Anordning nr. 268 fra 20. April 2001 om ikrafttreeden for Faroerne aflov om ligsyn,
obduktion og transplantation m.v.

Anordning nr. 827 fra 30. Septembeer 2002 om ikrafttreeden for Faeroerne af lov
om patienters retsstilling

Anordning nr. 961 fra 15. Juli 2013 om ikrafttreden for Fargerne af lov om
videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter

Logtingsmal nr. 83/2004: Uppskot til legtingslég um gransking { mannailegum
(ilegulogin)

Kunngerd nr. 12 frd 31. Mars 2008 um ratting i logtingslégini um gransking {
mannailegum (ilegul6gin)

Arsfragreiding fri Visindasidseminevndini: http://www.gransking.fo/get.file?ID=13211

Skriv fra Oluf Fere, Visindasidseminevnd vid vidmerkingum til ilegulégina, dagfest
8. Oktober 2014

Skriv frd Gunnhild Isfeldt, Visindasidseminevndin vidv. verketlanum um genom-
sekventering: etisk dilemma og 6tidarhéskandi 16garverk

Tilfar iir Danmark

Lov nr. 1046 af 17/12/2002 om medicinsk udstyr

Lovbekendtgorelse nr. 923 af 04/09/2006 af lov om kunstig befrugtning i forbindelse
med lzelig behandling, diagnostik og forskning m.v.

Lovnr. 593 af 14/06/2011 om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige
forskningsprojekter

Lovbekendtgerelse nr. 506 af 20/04/2013 af lov om legemidler

Bekendtgorelse nr. 1159 af 08/12/2011 om gebyr for videnskabsetisk behandling af
sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter

Bekendtgerelse nr. 178 af 28/02/2012 om indstilling af forskningsaktive medlemmer
til de regionale videnskabsetiske komiteer og vederlag til medlemmer af de
regionale videnskabsetiske komiteer

Bekendtgorelse nr. 1149 af 30/09/2013 om information og samtykke til deltagelse
i sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter samt om anmeldelse af og tilsyn
med sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter

Ditveyv, ditvalg: Vejledning til dig, der har fiet foretaget en blodpreve eller vevsprove
efter 1. September 2004, Indenrigs- og sundhedsministeriet

Vejledning nr. 9267 af 13/06/2013 om samtykke til forskning i veev og andet biologisk
materiale, der udtages ved retslegelig obduktion

Det Etiske Rid: Genom-undersogelser — Etiske dilemmaer i diagnostik, i forskning
og direkte til forbrugeren, 2012
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DNVK’s overvejelser om etiske og juridiske problemstillinger i forbindelse med
omfattende gensekventering og efterfolgende brug af oplysninger fra dataregistre,
dagfest 13. Juli 2012

Skriv frdi DNVK: ,,Oversigt over de vesentligste problemstillinger i geldende ret,
set fra Den Nationale Videnskabsetiske komité synsvinkel®, dagfest tann 15.
Januar 2013

Tilfar iir Noreg

Lov om pasient- og bruksrettigheter (Lov-1999-07-02-63)

Lov om helsepersonell (helsepersonelloven) (Lov-1999-07-02-64)

Lov om helseregistre og behandling av helseopplysninger (helseregisterloven) (Lov-
2001-05-18-24)

Lov om humanmedisinsk bruk av bioteknologi m.m. (bioteknologiloven) (Lov-
2003-12-05-100)

Lov om behandlingsbiobanker (behandlingsbiobankloven) (Lov-2006-06-30-56)

Lov om medisinsk og helsefaglig forskning (helseforskningsloven) (Lov-2008-06-
20-44)

Lov om behandling av etikk og redelighed i forskning (forskningsetikloven)

yForslag til veileder og regningslinjer for bruk av genomsekvensering og genomdata
1 klinikk og forskning®, dagfest 9. November 2012

Skriv fri REK og NEM: ,Revisjon av bioteknologiloven: Innspill til Helse- og
omsorgsdepartementet fra REK/NEM®, dagfest 17. Desember 2012

Skriv fra Bioteknologinemda: , Innspill til regulering av genomundersokelser i
bioteknologiloven®, dagfest tann 14.02.2013

Tilfar tir Islandi
Biobanks Act, nr. 110/2000

Telefonnotat eftir fund vid Eirikur Baldursson, stjori fyri skrivstovuni hja ,,Vis-
indasidanefndini“, dagfest 13. November 2013

Tilfar dir Svoriki
Lag (2013:794) om vissa register for forskning om vad arv och miljo betyder for
manniskors halsa

Etikprovningsnemdarna: http://www.epn.se/sv/start/startsida/
Um Lifegene: https://www.lifegene.se/PageFiles/483/Lag%20213794.pdf

Annad

Europaradets konvention af 4. April 1997 om menneskerettigheder og biomedecin
(bioetikkonventionen) http://conventions.co.int

Legislation on biotechnology in the Nordic Countries — an overview 2014

Kapittul 5. Abyrgd hji Heilsuverkinum

Det Etiske Ridd: Genom-undersogelser — Etiske dilemmaer i diagnostik, i forskning
og direkte til forbrugeren, 2012



Kapittul 6. Kirkjumal, skjalasavnsmal og fornminnamal

Tilfar tr Foroyum

Logtingslog nr. 19 fra 16. september 1948 um fridan av fornminnum og bygningum.

Lovnr. 225 af 31. mai 1968 om anmelseldelse af fodsler og dedsfald. (Sett 1 gildi fyri
Foroyar vid kongaligari fyriskipan nr. 115 frd 20. februar 1989).

Logtingslég nr. 49 fra 28. april 1992 um Foroya Landsskjalasavn.

Logtingsl6g nr. 41 fra 10. mai 2006 um radi 4 malum og malsekjum, sum broytt vid
logtingsl6g nr. 105 fra 12. desember 2006.

Logtingslég nr. 60 fra 7. juni 2007 um félkakirkjuna i Feroyum.

Logtingsmal nr. 114/ 2006: Uppskot til legtingslég um broyting i legtingslég um
redi av malum og mélsekjum (Yvirteka av mélsekjunum félkakirkja og tey fra
folkakirkjuni vikjandi triarsamfelog)

Friabodan nr. 148 frd 14. november 2011 um byti av malsekjum millum landsstyris-
menninar, sum seinast broytt vid frabodan nr. 94 fra 19. juni 2015 ( Fyrisitingarligu
heimildirnar i lov om anmeldelse af fodsler og dedsfald flutt fra legmanni til
landstyrismanninum { mentamélum, § 26, nr. 9)

Kunngerd nr. 76 fra 17. juli 1989 um fribodan um feding og andlit.
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11. Fylgiskjol

Fylgiskjal 1 - Genomsekvensering og analyse

Eftir Svein Ole Mikalsen

Vevnadarroynd, bléd —> Uppreinsan av DNA ——— Kldrgering av roynd til sekvensering ———> Sekvensering j

Rasekvensir (1-10 milliardir av stuttum sekvensum, sum hava millum 50-150 nukleotidir hvar

. it Sjlka vid okendum T
Samanseting av sekvensum til eitt genom ———— e % Samanbering vid friskt referensugenom

Sjuka vid kendum mutationum *

Samanbering vid kendar e .
. e e— 3-4 millignir munir
l og "vandaleysar” variantar

Midvis kanning vid kendum 500.000-100.000 ékendir og meguliga “vandamiklir” variantar

mutatidnum i kendum sekvensum l
J‘ a

Samanbering vid eina rad av sermerkjum, til damis:

- i proteinkotandi gkjum, broytir ikki aminosyrusekvens = Mgguliga vandaleys

- i proteinkotandi gkjum, broytir aminosyrusekvens = Mgguliga vandamikil

W - & markinum millum proteinkotandi og ikki kotandi gkjum = Meguliga vandamikil
- i genregulerandi sekvensum = Meguliga vandamikil

- strukturellar broytingar < Mgguliga vandamikil

- uttanfyri gen og regulerandi sekvensir = Mgguliga vandaleys

v

S0-200variantar til einseeris meting

Fund <« > Einki fund ——

Diagnaosa

= Stadfestandi kanning = Mpgulig diagnosa <——— Eingin diagnosa

Mynd 1. Yvirlitsmynd av arbeidsgongd fra vevnadarroynd umvegis
genomsekvensering til diagnosu. Tjukdin 4 pilinum skal lysa, hvar tad krevst mest
tilfeingi (tid, ddtuorka, vitan). FarGen verkatlanin, sum er merkt vio feitari skrift og
rey0um pilum, er ®tlad at ganga fram til ,,rasekvensir®, har ddturnar verda goymdar
til nytslu { @0rum verkatlanum, sum skulu greina daturnar. Flestu verkatlanir vilja
krevja nzsta stigid eisini, ,samanseting av sekvensum til eitt genom®, men eftir hetta
vil arbeidsgongdin verda treytad av ti trupulleika, id skal loysast. A hesi myndini er
bert lIyst arbeidsgongdin fram til eina genetiska diagnosu i einum sjikusamanhangi.
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Fylgiskjal 2 — Skilmarkingar og frigreidingar

Eftir Svein Ole Mikalsen

Allelir

Vanliga skilt sum munir { nukleotidradfylgjuni { einum geni, sum er stadfest 4 einum
dvisum stad 4 einum dvisum kromosomi. Vit arva tvey avrit av hverjum geni, eitt
avrit fra papa og eitt avrit frd mammu. Hesi b2di avritini kunnu vera eins (tvey eins
allelir) ella tad kunnu vera (vanliga) smdir munir millum tey (tvey ymisk allelir).

Hesir munir koma av mutationum. Sum oftast hava hesir munir onga sjénliga avirkan,
adrar tidir gevur ein slikur munur eina genetiska sjiku. Hetta verdur ofta umrett sum,
atvit hava genid fyri sjukuna X, men hetta er heldur 6neyvt. I veruleikanum hava vit
ein mun { Y geninum, sum gevur sjukuna X (si berari av eini genetiskari sjiku).
Av og 4 verda mikrosatelittar (stuttar nukleotidradfylgjur, sum eru endurtiknar fleiri
ferdir) og onnur sleg av genetiskum munum (DNA-polymorfismur) tikin vid {
hugtakid.

Basa

Tann parturin av nukleotidunum i DNA sum berir (inniheldur) genetisku
upplysingarnar. Tad eru fyra ymiskar basur, sum eru bundnar i ryggpartin {
nukleotidunum (si Mynd 3). Hesar fyra basurnar kunnu samanberast vid stavir {
einum stavrad, ella siggjast sum talgildar upplysingar vid fyra grundtelum (istadin fyri
tvey — 0 og 1 —{ eini vanligari talgildari kotu). Teir fyra stavirnir eru A (fyri Adenin),
T (fyri Thymin), C (fyri Cytosin), og G (fyri Guanin). Teir bddir tradrirnir {f DNA
dupultsnyrlinum eru bundnir at hverjum gdrum vid veikum bindingum millum
basurnar 4 gdrum trddnum vid basurnar 4 hinum tridnum. A vil altid verda bundid
saman vid T, og G vil altid verda bundid saman vid C. Tad vil vid edrum ordum siga,
at um vit vita, hver basa/stavur er 4 drum tradnum, so vita vit eisini, hver basa/stavur
er 4 hinum trddnum. Lesing av radfylgjuni av stavum (nukleotidunum og basunum)
kalla vit sekvensering; vit fda eina nukleotidradfylgju.

Berari av eini genetiskari sjuku

Vit faa helvtina av okkara arvatilfari frd mammu og helvtina frd pipa (si kromosomir).
Fyri oll gen er tad tiskil moguligt, at mamma og pépi hava givid okkum somu dtgava
av geninum ella ymiskar atgavur av geninum (si allelir). Um munirnir vidfera vanliga
funkti6én av proteininum, sum genid kotar fyri, hevur tad ongan praktiskan tydning,
um ,mammu“-genid og ,,pipa“-genid eru eins ella ymisk. Um ein munur vidferir,
at proteinid hevur mist sina vanligu funktion, kann ein genetisk sjika visa seg, men
ikki neydturviliga (si neerri fragreiding undir vikjandi og radandi).

DNA

Stytting fyri evnafrediliga navnid deoksyribonukleinsyra. Byggisteinarnir i DNA
verda kalladir nukleotidir, og teir verda settir saman { ein langan samanhangandi
trdd (si kromosomir og humana genomid), 4 leid sum ein filaflokkur, har ein filur
nytir trantin til at heingja seg 1 halan 4 filinum frammanfyri. DNA er sett saman av
tveimum longum tredrum, sum ganga evugtan veg (si Mynd 3) og sum benda seg i
ein snyril kring hvenn annan. Hetta er kendi dupultsnyrilin, sum Watson og Crick
uppdagadui 1953, og sum ofta — i meira ella minni listarligum formi — verdur briktur
sum mynd til tidindi { genetiskum sammanhangi.

DNA-polymorfismur
Kendir munir i nukleotidradfylgjuni i DNA. Kendastu munirnir kallast
einkulnukleotidmunir (,,single nucleotide polymorphism®, stytt SNP, og tttalast



»snipp“) og mikrosatelittar. Teir fyrstu verda négv nyttir { heilsugransking, medan
teir seinnu verda m.a. nyttir av legregluni i kriminalkanningum, men verda eisini
bruktir { gransking, serliga i populationsgenetikk.

DNA-sekvensering
Si sekvensering.

Eksomsekvensering
Sekvensering av teimum pertunum av genominum, sum kotar fyri proteinum.
Hetta er minni enn 2 % av ellum genominum. Si eisini sekvensering.

Epigenetikk

Mekanismur, sum 4virka genvirknid, uttan at broyta ta genetisku kunningina, sum er
kotad { nukleotidradfylgjuni. Hesar mekanismur kunnu dvirkast av mongum faktorum,
iroknad umhervis- og livsstilsfaktorum. Imillum ter mest kendu mekanismurnar
eru broytingar {, hvussu tett DNA er kveylad saman rundan um histonkdlurnar (si
kromosomir og humana genomid) og dvisar broytingar av nukleotidinum C.
Hesar mekanismur avirka, um genid er virkid ella 6virkid (tad vil siga, um tad verdur

gjort RNA frd geninum ella ikki; si Mynd 2).

Fenotypa

Tad ella tey eydkenni, sum kunnu eygleidast hja eini organismu (til demi bla eygu,
hadd, skallutur, tey kropsligu eydkenni av eini genetiskari sjiku, o.s.fr.). I summum
forum er ein greidur samanhangur imillum fenotypu og genotypu (til demis bla eygu),
{ @0rum forum kann tad vera ringt at finna ein eintyddan samanhang (til demis atburd).

Gen

Eitt avist oki 4 einum 4visum kromosomi, sum kotar fyri einum dvisum gendrsliti
(antin protein ella RNA). Eitt vanligt gen hevur eina dvisa radfylgju av nukleotidum,
soleidis at genurslitid fer dvisar eginleikar. Hesir eginleikar koma til sjondar vid (i)
at eitt avist gen kotar fyri eitt dvist slag av RNA (nevnt mRINA), id verdur umsett/
kota fyri eitt dvist protein. Vit nevna hesi genini fyri proteinkotandi gen (si Mynd 2).
Ella (ii) at eitt avist gen kotar fyri eitt dvist RNA, sum ikki verdur umsett til protein
(st Mynd 2). RNA-i0 hevur kortini dvisar funktionir { kyknuni. Vit nevna hesi genini
fyri RNA-kotandi gen.

T4 vit hava fingid eitt av kromosomunum { hverjum kromosompari arvad frd mammu
og hitt arvad frd papa merkir tad, at oll genini finnast parvis, har annad er arvad fra
mammu, og hitt er arvad fra papa. ,,M6dir“-genid kann vera heilt likt «fadir>-geninum
ella tad kann vera ein dvisur munur millum tey (si allelir).

Sjalvi genini eru bert ein litil partur av gllum genominum. Teir protein-kotandi
partarnir eru minni enn 2 % av ellum genominum. Pr. 1. juli 2015 verdur mett, at
menniskja hevur umleid 20.300 proteinkotandi gen og umleid 25.160 RNA-kotandi
gen (www.ensembl.org). Hesi tolini eru ikki endalig og vilja ventandi broytast nakad
so hvert, sum vitanin okist.

Genanalysa

Ein malrettad analysa av einum dvisum geni, aloftast fyri at siggja, um tad er ein
dvisur munur ella mutatién i hesum geninum. Hetta hevur vanliga dhuga, um
munurin kann vera sjukuelvandi. Fyri at fremja eina slika genanalysu, er tad onganti®
neydugt at hava allan genomsekvensin tekan. Tad er einans tad itekiliga genid ella
tann itekiligi parturin av geninum, sum verdur kannadur.
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Genetisk kota

Radfylgjan av aminosyrum { einum proteini verdur avgjord av genetisku kotuni, sum
er livevnafrediliga regluverkid,,,uppskriften,, fyri, hvussu upplysingar i DNA verda
umsett til proteinir. Bélkar 4 triggjar og triggjar nukleotidir avgera, hver aminosyra
skal setast inn (si kodon).

Genetisk sjika

Genetiskar sjikur kunnu vera ,einklar,, ella ,samansettar,,, teer kunnu vera arvaligar
ella ikki-arvaligar, ella ter kunnu gera f6lk undanméttakilig fyri sjaku alt eftir, hverja
sjuku vit hugsa um. Ein ,einkul,, genetisk sjika skyldast mun { einum avisum geni,
ella i einum av nekrum faum genum. CTD skyldast vanliga mun i geninum SLC2245.
Cystisk fibrose skyldast mun { geninum CFTR. Familier hyperkolesterolemi skyldast
vanliga mun { genunum LDLR ella LDLRAPI ella PCSKY.

Noégvar adrar genetiskar sjikur kunnu vera ,samansetar,,, til domis hjarta-karsjiakur,
diabetes, fiti og salarsjikur. Slikar sjikur hava vanliga ikki eina einkulta genetiska
orspk, men skyldast ta samladu effektina av négvum tiggjutals ella hundradtals
genum saman vid livsstili og umhvervi. Hoast slikar sjikur kunnu hava ein gktan
familieran tittleika, hava ter ikki eina klara arvaligheit. I hesum fori er ein persénur
undanméttakiligur, men tad er ikki vist, at vidkomandi fer sjikuna.

Krabbamein er eisini ein genetisk sjika. Hoast tad finst ektur tittleiki av krabbameini {
summum familjum, er eingin tydilig arvaligheit fyri teir flestu krabbatilburdir. Krabbi
skyldast i flestu forum umhvervis- og livsstilsfaktorar, sum skada DNA (elvir til fravik)
og oydileggur eftirlitid og styringina av kyknudeiling ella kyknudeyda. Royking er

tann mest tydandi einstaka orsekin til krabbamein.

Genom

Alt tad genetiska arvatilfarid hjd eini veru, iroknad ell genini hja hesi veruni. Undantikid
hja einstekum virusum, so er arvatilfarid hja ellum verum, eisini menniskjum, DINA.
Vit kalla samlada genetiska arvatilfarid hjd menniskjum fyri humana genomid, og tad
er stadsett { kromosomunum (si kromosomir og humana genomid).

Genomanalysa

Ein ikki-maélrettad analysa, sum fevnir um alt ella stérar partar av genominum,
til domis allar protein-kotandi partar av genominum. Tad eru négvir hattir at
fremja genomanalysur alt eftir, hverjir spurningar verda settir. Til ber at eydmerkja,
mata ella samanbera genomiskar eginleikar sum nukleotidradfylgjur og munir {
nukleotidradfylgjum, strukturellar munir (Mynd 4), (kopiantalsvariatiéon, umsnitning
av gensekvensum [inversion], flyting av gensekvensum til adrar kromosomir
[translokati6on], tap av einum gensekvensi [deletion], etc.), genuttrykk og onnur
styrandi ella funktionel element o.s.fr. Hesir eginleikar vilja aftur kunna siga nakad
um, um persoénurin hevur sterri moguleika fyri kropsligum ella salarligum sjikum,
kann nidurbréta eitt medisin ella alkohol skjott ella seint, um persénurin er ein
vandasekjari ella ikki, o.s.fr. Uttan mun til, hver hattur verdur nyttur, vil tad krevja
sterkar analysuhettir, aloftast sergjordan ritbtinad og teldur, sum kunnu arbeida
vid stérum datumongdum (filurnar eru ofta sterri enn 1 GB; radatufilurnar fra eini
genomsekvensering kunnu vera fleiri hundrad GB).

Genotypa

Genetiska samansetingen (samlingin av genum) av eini organismu. Ofta savna vit
okkum um eitt einkult gen (vid sinum munum). Til demis, um ein persénur (i) hevur
eina genetiska sjiku, (ii) er berari av eini genetiskari sjiku, ella um vidkomandi (iii)
er heilt friskur og ikki er berari.



Gensekvensering
Milrzttad sekvensering av einum ella nekrum fium dvisum genum, ella portum
av hesum. Si eisini sekvensering.

Genomsekvensering

Oftast meint sum heil-genomsekvensering, men kann eisini vera eitt av hinum
slogunum av sekvenseringshattunum { stérskala sum eksomsekvensering ella
transkriptomsekvensering. Si eisini sekvensering.

Heil-genomsekvensering
Sekvensering av ollum genominum. Ofta stytt WGS (Whole genome sequencing)
4 enskum. Si eisini sekvensering.

Humana genomid
Si kromosomir og humana genomid.

Kota, kota fyri

Grundleggjandi genetisku upplysingarnar liggja { DNA og verda flutt frdi DNA til
RNA til proteinir (mynd 2) eftir einum dvisum mylskum regluverki (uppskrift),
kallad tann genetiska kotan. Hetta kann samanberast vid, hvussu teldur brika eina
talgilda kotu av 0 og 1 til at kunna skriva eitt tal ella ein bokstav.

Kodon

Ein bélkur 4 triggjar og triggjar fylgjandi nukleotidir i DNA (mynd 3) sum avgera,
hver aminosyra skal setast inn { eitt protein. Av ti, at tad eru fyra moeguleikar (A, T, C,
G) fyri hvert av teimum trimum nukleotidunum, merkir tad, at tad eru 64 kodonir,
og hesi eru tann genetiska kotan.

Kromosomir og humana genomid

Humana genomid er sett saman av 23 perum av kromosomum, tilsamans 46
kromosom, sum finnast { ellum kyknukjarnum i kroppinum. I hver]um pari av
kromosomum hava vit fingid eitt kromosom frd mammu okkara og eitt kromosom
frd papa okkara. Foreldur okkara lata okkum ti hver sina helvt av okkara genomi.
Kromosompar nummar 23 verdur kallad kynsskromosom, og tad eru hesi kromosomini,
sum avgera, um vit vera kallkyn ella kvennkyn. Kvinnur hava tvey X kromosom,
medan menn hava eitt X kromosom og eitt Y kromosom. X og Y kromosomini hja
monnum eru einasta par av kromosomum, har tad 1 dtgangsstedi eru tydandi munir
millum kromosomid, sum vit faa frd ppa, og kromosomid, sum vit fia frdi mammu.
L ollum hinum kromosomp@runum eru tey badi kromosomlm nezstan meinlik (grovt
sagt eru tey vanliga umleid 99,9 % lik).

Hvert kromosom er sett saman av einum longum dupultsnyrli, gjerdur av tveimum
DNA-tr2drum, sum aftur eru vundnir runt um smdar kidlur av proteinum, i kallast
histonir. Hendan samanleggingin ger, at DNA-tradrirnir taka n6gv minni pldss. Um
vit toyggja DNAIJ i teimum 46 kromosomunum og leggja tey hvert eftir annad, so vil
DNAI0 vera umleid 2 metur langt. Tilsamans eru omanfyri 6 milliardir nukleotidir,
ta vit flyta okkum eftir 0rum av teimum badum DNA-tredrunum.

Afturat teimum 23 perunum av kromosomum { kjarnuni, hava vit eisini eitt litid
kromosom { mitokondriunum (si mitokondrielt genom).

Mikrobiom
"Tad samlada mikrolivirediliga samfelagid { einum umhvervi. Tad humana mikrobiomid
er samansett av tasundtals ymiskum bakteriuslogum og einum ékendum tali av virus,
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og meguliga eisini gdrum organismum. Hvert einstakt menniskja hevur 10 ferdir
fleiri bakteriukyknur enn menniskjakyknur. Vit eru bundin at hesum bakterium, og
teer eru m.a. vid til at verja okkum iméti skadiligum bakterium. Samspalid millum
menniskja og tess bakteriusamfelag er eitt heilt nytt granskingarekid, og tad eru
komin négv urslit, sum benda 4, at tad hevur sera stéran tydning fyri heilsuna og
sjukur hja folki.

Mitokondriella genomid

Mitokondriurnar eru orkuverkid hji kyknunum, har orkan dr matinum verdur
umskapad til ,evnafrediliga orku®, sum kroppurin kann nyta til at halda vid lika
og byggja seg sjilvan upp. Mitokondriella genomid hevur 16.569 nukleotidir.
Mitokondriella genomid er tad sama sum mitokondriella kromosomid. Vit arva
mitokondriurnar og harvid mitokondriella genomid, frd mammu okkara.

Mutatién

Ein broyting i nukleotidradfylgjuni { DNA. Hesar broytingar kunnu vera ymiskar {
stodd. Ter minstu broytingarnar fevna bert um eitt dvist stad { DNA (tad vil siga eitt
einkult nukleotid), imedan stérar broytingar kunnu vera, at milliénir av nukleotidum
hverva ella flyta plass { genominum. Hesar broytingar kunnu visa genetiskar sjikur,
adrar tioir siggjast ongi tekin um broytingar.

Eitt vanligt gen hevur eina dvisa radfylgju av nukleotidum, sum geva eitt dvist genurslit,
til domis eitt protein. Ein mutation ferir av og 4 vid sar, at eisini aminosyru radfylgjan
i proteininum, sum hetta genid kotar fyri, broytist. Av og 4 hevur tad ongan tydning
fyri funktionina hja proteininum. Av og 4 vidferir tad, at proteinid virkar betri enn
d0ur, men tad kann eisini henda, at funksjonin hja proteininum blivur meira ella
minni skadd, ella missir alla sina vanligu funksjon. Tad er hetta, sum kann geva eina
genetiska sjuku.

Nukleotidir

Nukleotidirnar eru byggisteinarnir {f DNA og RNA. Fyri DNA eru byggisteinarnir
fyra ymiskar nukleotidir. Ter fyra nukleotidirnar eru settar saman av tveimum pertum,
sum eru fast samanbundnir, (i) ein felags ,rygg, sum ger langa DNA-trddin (tad vil
siga filarnar { fragreidingini um DNA), og (ii) fyra ymiskar basur, sum eru bundnar

i ryggpartin (si Mynd 3).

Protein

Proteinini eru bygd upp av byggisteinum nevndir aminosyrur. Tad eru 20 standard
aminosyrur { eini kyknu. Radfylgjan av aminosyrum { einum proteini verdur avgjord
av genetisku kotuni. Hvert einstakt protein hevur avisar funktionir. Tey kunnu
vera bygnadarlig proteinir, koblingsproteinir, kveikar, reseptorar, transportproteinir,
signalproteinir, o.s.fr. Fyri at proteinini skulu virka ratt, eru tey vanliga bundin av,
at radfylgjan av aminosyrum er heilt rott.

Radandi

Um ein genmunur (si allelir) er ridandi, er tad nég mikid, at hesin genmunur finst {
bert einari dtgavu, fyri at eginleikarnir hja geninum skulu koma til sjondar (sambzart
arvaleruni hja Gregor Mendel). Tad vil siga, at genmunurin kann vera arvadur antin
frda mammu ella papa. Um hetta er ein genmunur, i0 hevur vid sar sjiuku, verdur
personurin sjikur, um hann hevur arvad hetta genid fra @drum av foreldrunum, héast
genid fra hinum foreldrinum er vanligt. Eitt demi um eina sjiku, sum er orsakad av
einum rddandi genmuni, er Huntingtonsjika. Hendan sjikan finst ikki { Feroyum
i dag.



RNA

Stytting fyri evnafrediliga navnid ribonukleinsyra. Byggisteinarnir { RNA eru eisini
nukleotidir, og tad er litil munur 4 byggisteinunum { DNA og RNA. Litli munurin
ger, at DNA er vl stodugari evnafrodiliga og ti betri egnad til at vera berari av
upplysingum, sum skulu haldast nerum 6broyttir fra @ttarlid til ®ttarlid. Tad er
evnafrodiligi steduleikin, sum ger, at logreglan kann nyta DNA { brotsmalum. RNA
hevur négvar funktionir { kyknum okkara, og er millum annad millumlid til at umseta
genetisku upplysingarnar { genunum til proteinir.

RNA-sekvensering
Tad sama sum transkriptomsekvensering. Si eisini sekvensering.

Sekvensering

Avlesing av basuradfylgjuni i einum minni ella storri parti av genominum. Hetta kann
gerast meira ella minni malrettad, soleidis at vit kunnu gera sekvensering fra lithum skala
(til domis ein 4visan part av einum dvisum geni) til sera stéran skala (til domis eitt heilt
humant genom). Treytad av, hvat skal kannast, verda fleiri ymisk ,,sekvenseringsord“
nytt, harav tey mest tydandi eru gensekvensering, heilgenomsekvensering,
genomsekvensering, eksomsekvensering, transkriptomsekvensering og RINA-
sekvensering.

Sjikugen

I dagligari talu tosa vit ofta um eitt sjukugen (til demis CTD-genid). Hetta er nakad
6neyvt, ti genid finst hja ellum persénum, men hja ti sjika perséninum finst ein munur
i geninum, sum orsakad av eini mutation, er orsek til sjikuna (si allelir). Mutatiénin
ger, at genid ikki virkar, sum tad eigur. Domi: Allir persénar hava genid SLC2245,
sum kotar fyri proteinid OCTN2. Nakrir personar hava eina mutatién i position
95 1 nukleotidradfylgjuni { hesum geninum, har A er skift it vid G (si nukleotidir).
Hetta vidferir, at aminosyruradfylgjan i proteininum OCTN2 broytir aminosyruna
position 28 frd asparagin til serin, nakad, sum oydileggur funktiénina { proteininum,
sum so gevur sjikuna CTD. Hetta er tann sokalladi Sandoyar-varianturin av CTD.
CTD er eitt domi um eitt vikjandi alleli, vid g0rum ordum, at ein persénur kann
vera berari av genetiskari sjuku, uttan sjilvur at hava sjikuna.

Transkriptomsekvensering

Sekvensering av teimum pertum av genominum sum visast sum RNA { einum
yrkisgagni, vevnadi ella kyknu. Tad finnast fleiri slog av RNA, harav bert eitt slag
(mRNA) verdur umsett til protein.

Undanmoéttakiligur )

At vera méttakiligur frammanundan. I flestu forum er tad so, at okkara arvatilfar
(DNA) ikkivid vissu avger, um vit faa ella ikki faa eina dvisa genetiska sjiku, men kann
okja ella minka um vandan fyri, at vit fia sjikuna samanborid vid midal ibugvararnar.

Vikjandi

Um ein genmunur (si allelir) er vikjandi, ma hesin genmunur finnast { dupultari
utgavu, fyri at eginleikarnir hjd geninum skulu koma til sjondar (sambeart arvaleeruni
hja Gregor Mendel). Tad vil siga, genmunurin ma vera arvadur frd b2di mammu
og papa. Persénurin blivur ikki sjikur, um hann hevur arvad hendan genmunin fra
o0rum av foreldrunum, men ikki fra hinum. Persénurin vil t6 vera berari av sjikuni.
Hetta er galdandi fyri t.d. CTD. Um vidkomandi faer barn vid einum ¢drum personi,
sum er berari av somu sjiki, er 25 % vandi fyri, at barnid verdur sjukt og 50 % vandi
tyri, at barnid verdur berari av sjikuni.
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Vill-DNA
DNA, sum vit oll leggja eftir okkum, ti vit missa hér, flus og hudkyknur, spyta eitt
tyggigummi Ut, nerta vio ting, o.s.fr. T1 kann logreglan nyta DNA-royndir sum ein

umradandi part av kanningararbeidinum. I einstokum forum kallast slikt DNA tyri
eDNA (environmental DNA).

Mynd 2 og 3.

Endurteka

Skriva av Umseting

DNA : MRNA == protein
onnur slgg av RNA

Mynd 2. Yvirlit yvir samanhangin DNA, RNA og protein. T4 ein kykna deilir seg,
skulu badar déttirkyknurnar hava eitt eins avrit av ellum DNA. Undan kyknudeilingini,
ma DNA verda endurtikid (=replikering), soleidis at kyknan hevur tvey avrit av ollum
DNA. Hver déttirkykna fer eitt avrit.

Um eitt gen er virkid, verdur fyrst gjort eitt “avrit” av geninum 1 ,RNA mdli“. Um
genid kotar fyri einum proteini, so verdur hetta RNA (sum kallast mRINA) umsett
vidari til eitt protein.

Basa

Mynd 3. Tekning av
DNA, sum visir fleiri av

Ryggur DNA tridur ordunum, sum eru bruakt
i tekstinum.




Mynd 4.

Vanligt kromosom
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Mynd 4. Demi um strukturellar mutatiénir i einum kromosomi. Tolini eru
symbol fyri gen, sum liggja 4 rad { einum kromosomi. Vid eini striking er eitt tap av
einum minni ella storri parti av einum kromosomi (her: gen 5); vid eini endurgerd
verda eitt ella fleiri gen faldad og legd afturat kromosominum (her: genini 2 og 3); vid
eini vidvending verdur ein partur av kromosominum snaradur evugtan veg (her: genini
2 til 6); vid eini yvirfering verdur ein partur av endanum 4 einum kromosomi flutt
til eitt annad kromosom her: genini 42 til 43 eru flutt frd einum edrum kromosomi.
Millum ter strukturellu mutatiénirnar, sum ikki eru vistar 4 myndini, eru missur ella
vinningur av heilum kromosomum (aneuploidi). Kendasta demi um aneuploidi er
trisomi 21, Down syndrom.
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Fylgiskjal 3 — Ordalisti

Foroyskt
allel
analysa, tulking

basa
berari

diagnosa

endurtoka
epigenetikk
eksom

falding
fenotypa

gen
genfrigreiding
genetikkur, arvalera
genom
genomanalysa
genotypa

greida fra

heilgenomsekvensering

innskot
insertion, innseting
inversion

kanning
kodon
kotar fyri

kromosom
kykna
kyknukjarna

mikrobiom
mutatién

nukleotid

polymorfisma
protein

radandi

sekvensur, radfylgja

sekvensera, sundurgreina

skriva av
strikan

Danskt
allel
analyse

base
bzrer

diagnose

replikation
epigenetik
eksom

duplikering
fenotype

gen
genudtryk
genetik
genom
genomanalyse
genotype
udtrykke

heilgenomsekvensering

indsztning
insertion, indszttelse
inversion

undersogelse
kodon

kode for
kromosom
celle
cellekerne

mikrobiom
mutation

nukleotid

polymorfisme
protein

dominant

sekvens, rekkefolge
sekventere
transkription
sletning

Enskt
allele
analysis

base
carrier

diagnosis

replication
epigenetics
exome

duplication

fenotype

gene
gene expression
genetics
genome
genome analysis
genotype

express
whole genome sequencing

insertion
insertion
inversion

examination
codon
encode
chromosome
cell

cell nucleus

microbiome
mutation

nucleotide

polymorphism
protein

dominant

sequence
sequence
transcription
deletion



transkriptom

umseting
undanmétakiligur

vidvending
vikjandi

yvirforing

transkriptom

translation
pradisposition, anleg

inversion
recessiv

translokation

transcriptome

translation
predisposition

inversion
recessive

translocation
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