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Luttakarakunning um FarGen 2-verkatlanina
T verdur hervio bodin at luttaka i FarGen 2-verkaetlanini hja Folkaheilsustyrinum, sum er stovnur
undir Heilsumalarddnum. FarGen 2-verkeetlanin er eitt samstarv millum Foélkaheilsustyrio,
Kgbenhavns Universitet og amerikansku fyritgkuna, Variant Bio. I hesum skjalinum fzest kunning
um FarGen 2-verkzetlanina og um mgguligar fyrimunir og vadar vio at luttaka. Les tilfarid veel, so
ta hevur grundarlag fyri at geva samtykki um tina luttgku. Luttgkan er sjalvbodin, og tu kanst altid

taka titt samtykki aftur.

Endamal

Malio vid FarGen 2-verkeetlanini er at savna tilfar og faa kanningar i lag, sum kunnu menna
persénlagad medisin { Feroyum. Pers6nlagad medisin byggir a vitan um ilegurnar hja tif einstaka,
umhvgrvi og livsstil, og letur upp fyri at méalraetta vidgerdina { stgrri mun, so heilivagurin virkar &
besta hatt. [ hesum sambandi fara vit i FarGen 2-verkaetlanini at kanna fyra sjikur, sum hava hggan
tittleika { Fgroyum: Diabetes 2, hggt/lagt bldotryst, tarmsjuka (colitis ulcerosa og Morbus Crohn)
og Spondylartropati (t.d. Bechterews sjuka, psoriasis-, enteropatisk- ella reaktiv gikt). Vit fara at
eydmerkja ilegur og onnur livfrgdilig mat (t.d. bl6dtryst, kolesterol og bl6dsukur), sum kunnu vera
orsgkin til hesar sjukurnar. { slikum kanningum er ein fyrimunur, at stérur partur av eini bufjgld
(populatién), baedi sjuk og frisk, verda kannad. Ti fda 3500 fgroyingar mgguleika at luttaka

sjalvbodio { FarGen 2-verkeetlanini, sum hevur try mal:

1. At kanna fyra ymsar sjukur, sum hava serliga hggan tittleika i Fgroyum: Diabetes 2,
hggt/lagt blootryst, tarmsjuku (colitis/Crohn’s) og Spondylartropati (t.d. Bechterews
sjuka, psoriasis-, enteropatisk- ella reaktiv gikt).

2. At menna eitt fgroyskt tilvisingargenom (framhald fra FarGen 1), sum visir midal
ilegusamansetingina hja fgroyingum.

3. Atkanna hvussu teett skyldir fgroyingar eru i dag og faa kunnleika um sgguna hja fgroysku

bufjgldini (populatiénini).

Malio er at fara { gongd 4 vari 2022 og at halda fram { 4 ar. T4 verkeetlanin er lidug, verda daturnar
goymdar hja Félkaheilsustyrinum, og vid tinum samtykki kunnu teer seinni eisini verda bruktar {

gorum framtidar granskingarverkaetlanum innan heilsugkio.

Grundarlag

[ Feroyum hava vit lutfalsliga hggan tittleika av avisum sjiikum, medan adrar sjikur naestan ikki

eru at siggja hja okkum. Ein av orsgkunum er okkara uppruni vid avmarkadum upphavsfélki,



avbyrging fra umheiminum og stérur félkavgkstur uttan nevniverda tilflyting. Hesi vidurskifti hava
avirkan 4, hvussu flegusamansetingin hja fgroyingum seer Ut { dag og harvid hvgrjar sjukur siggjast
her. T hevur tad stéran tydning at kenna ilegusamansetingina hja fgroyingum og vita, hvussu teett
skyldir fgroyingar eru i dag. Hetta skapar grundarlag fyri at kanna {legur, sum kunnu hava avirkan
4 avisar sjukur.

flegurnar styra livfrgdiligu mekanismunum { kroppinum, t.d. hvussu vit umgera, nidurbréta ella
upptaka ymisk evni. Ti kunnu ilegubrek hava &virkan 4, hvussu vel kroppurin styrir hesum
livfrgdiligu mekanismunum, sum eisini kann elva til avisar sjukur so sum diabetes 2, hggt/lagt
bl6dtryst, tarmsjuku og Spondylartropati (avisar giktarsjikur). Fyri at skilja tydningin av {legunum
betri, er neydugt at kanna teer saman vid gorum livfrgdiligum matum sum t.d. bl6dtrysti, vekt,
kolesteroli og blddsukri. Umradandi er at hava lutfalsliga négvar luttakarar, baedi sjukar og friskar,
vi0 { kanningunum, fyri at urslitini kunnu metast vera umbodandi fyri bufjgldina. Vit fara at gera
itgkiligar kanningar av diabetes 2, hggum /lagum bl6dtrysti, tarmsjiku og Spondylartropati (avisar
giktarsjukur), og { hesum sambandi verda m.a. gjgrdar samanberingar millum daturnar hja sjutkum
og friskum luttakarum { FarGen 2-verkaetlanini. Tad merkir, at um ti hevur fingio leeknaliga stadfest
eina av hesum fyra nevndu diagnosunum, so luttekur ti sum sjukur luttakari fyri just ta kanningina,
men annars verda tinar datur bruktar sum samanberingargrundarlag. Slikar kanningar skapa eitt

grundarlag fyri at menna persénlagad medisin.

Mannagongd

Luttgkan inniber, at td letur okkum eina bl6droynd (60 ml), eina landroynd (urin)(50 ml), svarar
einum spurnabladi, og at ein kropslig kanning verdur gjgrd av teer. Mgguligar upplysingar um sjuku,
sum tu letur okkum i spurnabladnum, verda eftirkannadar { tini sjikujournal. Hetta er fyri at kunna
stadfesta, at talan er um laeknaliga stadfesta sjuku. Vit eftirkanna bert teer upplysingar, ta letur

okkum, og hetta verdur altid gjgrt { samradi vid kliniska abyrgdarhavan.

Talan er um eitt samstarv millum Félkaheilsustyrid, Dr. Fernando Racimo fra Kgbenhavns
Universiteti og amerikansku fyritgkuna Variant Bio. Tinar upplysingar verda handfarnar undir
navnloynd { hesum kanningunum, og tey, sum arbeida vid datunum, vita ikki, hvgr eigur einstgku

daturnar.

Kanningar
FarGen 2-verkeetlanin er samansett av trimum kanningum, sum partvis verda framdar i Fgroyum
og partvis uttanlands:

a. [llegukanning (genomkanning): Blédroyndin verdur brukt til eina genomkanning, sum

verdur gjgrd { Danmark.



b. Biokemisk kanning: Bl6droyndin verdur brukt til at kanna blédprosent, hvit bl6dlikam,
blédplatur, feitt (kolesterol) og sukur { bl6dinum, nyravirkni, livravirkni, stoffskifti, bruna
og vitaminir. Landroyndin verdur brukt til at kanna nyravirkni, stoffskifti og bruna. Hesar
kanningarnar verda gjgrdar { Fgroyum og { &visum fgrum { Danmark.

c. Kropslig kanning: Vit mata tina vekt, haedd, feittprosent, vaddamassa, bl6dtryst, puls,

lungna- og eygnavirkni. Hetta verdur alt gjgrt { Fgroyum.

Datuvidgero

Datuvidgerdin, sum er eitt genome-wide association study (GWAS), kannar, um samband er millum
flegur og ymisk livfrgdilig mat (biokemisk og kropslig mat) hja luttakarum vid diabetes 2,
hggum/lagum blédtrysti, tarmsjuku og Spondylartropati (avisar giktarsjukur) samanborid vid
friskar personar. Mgguliga ber til at stadfesta livfrgdiligar munir { datunum hja sjukum og friskum
{ hesum kanningunum, og malid er at eydmerkja ilegur, sum kunnu elva til sjaku. Slik vitan kann

verda nytt til at fyribyrgja sjiku og til at menna persénlagad medisin til framtidar vidgero.

Datuvidgerdin umfatar eisini, at tinar ilegudatur verda partur av fgroyska tilvisingargenominum,
sum byrjadi { FarGen 1 {2016. Tilvisingargenomid visir midal {legusamansetingina hja fgroyingum
og hvussu teett skyldir fgroyingar eru i dag. Tilvisingargenomid er eitt hent ambod hja leeknum og
granskarum, og er m.a. ein forteyt fyri kunna tulka dadturnar fra eini GWAS-kanning, tvs. um til ber

at stadfesta, at eitt ilegubrek kann elva til sjuku.

Tey, sum arbeida vio datunum (granskarar), hava bert atgongd til navnloyndar upplysingar og vita

ikki, hvgr eigur daturnar.

Fyrimunir vio FarGen 2-verkatlanini

Félkaheilsustyrid mennir ein datugrunn vid datum um genomini hja fgroyingum. Hetta skapar
fortreytir fyri og stimbrar ilegu- og heilsugransking { Fgroyum. Vid FarGen 2-verkaetlanini verdur
FarGen-undirstgdukervid ment, so tad eisini inniheldur adrar heilsudatur enn ilegudatur, og viod
hesum styrkist grundarlagio fyri genom- og heilsugransking. Vid kanningunum i FarGen 2 merkir
hetta heilt itgkiliga, at eitt betri grundarlag faest fyri at lysa mgguligar orsgkir til lutfalsliga hgga
tittleikan av diabetes 2, hggum/lagum bldotrysti, tarmsjuku og Spondylartropati (avisum
giktarsjikum) i Fgroyum. A henda hatt ber til at fia eina heildarmynd av livfrgdiligu
mekanismunum aftan fyri hesar sjiakur, og sum fra lidur kann grundarlag verda skapt fyri

persénlagadum medisini til framtidar vidgero.

Samstarv vid Utlendskar granskarar fer harumframt at menna okkara fgrleikar at arbeida vio

ymiskum datum, og sostatt verdur granskingarumhvgrvio { Féroyum ment.



Vadar vio luttgku
Teir vaoar, sum kunnu standast av at luttaka i verkaetlanini, eru i hgvudsheitum:
e eymleiki, har stungid verdur, ta bl6droyndin verdur tikin
e onkur urslit kunnu elva til stigmatisering av avisum bélkum
e atbrot a navnloynd og datutrygd kunnu henda
e atteldusnikar faa hendur a datunum
e ateitt ilegubrek, sum kann elva til sjiku, av tilvild verdur funnid - ein sonevnd hjafinning

(si neaerri undir Afturbodan).

Trygd, goymsla og atgongd

Virksemid hja Félkaheilsustyrinum (adur [legusavninum)er m.a. l6garheimilad i Lggtingslog nr. 62
fra 17. mai 2005 um gransking { mannailegum. Sum almennur stovnur er Félkaheilsustyrid fevnt
av rundskrivinum um KT-trygd hja Figgjarmalarddonum, galdandi fra 1. mai 2019.
Trygdarpolitikkurin hja Foélkaheilsustyrinum byggir 4 ISO/IEC 27001 og 27002. Upplysingar um
genomio hja ti einstaka eru serliga viokveemar persénsupplysingar, og FarGen 2 fylgir treytunum {
Datuverndarldgini, sum er lggtingslég nr. 80 fra 7. juni 2020 um vernd av persénsupplysingum,
vidvikjandi navnloynd og datutrygd fyri innsavnan av vevnadi og datum til Félkaheilsustyrid.

Personsviokveemar datur verda brongladar (krypteradar) og tryggjadar vio navnloynd.

Bléodroyndir, DNA og allar datur fra FarGen 2 verda goymd hja Félkaheilsustyrinum. Biokemiska
kanningin verdur framd & Landssjikrahisinum, medan {legulesingin og avisar biokemiskar
kanningar av tgkniligum og figgjarligum avum fara fram { Danmark, sum er fevnt av GDPR-16gini.
Datuvidgerdin krevur serliga tgkni og forritan, ti fer Folkaheilsustyrid at bruka eina cloud-skipan
fra Amazon-Web Service, sum er stadsett i frlandi, har datur verda goymdar i eitt tidarskeid, medan
datuviogerdin fer fram. Félkaheilsustyrid eigur og umsitur allar daturnar, sum verda goymdar {
cloud-skipanini og ger av, hvgr feer atgongd til daturnar. Samstarvsfelagar okkara 4 Kgbenhavns
Universiteti og amerikansku fyritgkuni Variant Bio faa avmarkada atgongd til datuvidgerd i hesi
skipanini { eitt avmarkad tidarskeio, tvs. so leingi sum verkaetlanin er { gongd. Atgongd verdur bert

latin til 6navngivnar datur, og ongar persdnligar datur verda almannakunngjgrdar.

[ sambandi vid flutning av vevnadi (til genomlesing) og persénsupplysingum (cloud-skipanin) til
utlond fylgir FarGen-verkeetlanin asetingunum { kap. 6 { Datuverndarlégini um flutning av

persénupplysingum til ttlond.

Ta i0 verkeetlanin er lidug, verda daturnar einans goymdar hja Foélkaheilsustyrinum. Vid tinum
samtykki kunnu daturnar eisini verda bruktar { gdrum géd0kendum granskingarverkaetlanum innan

heilsugkio i framtidini.



Afturbodan

[ sambandi vid tina luttgku faert td eitt avrit av drslitunum { kropsligu kanningini. Tt feert eisini
afturbodan um biokemisku udrslitini. Eru biokemisku urslitini { lagi, feert tu yvirskipad bod um, at
alt seer normalt ut. Eru urslit, sum eftir leeknafakligari meting vikja ov négv fra, setir kliniski
abyrgdarhavin seg { samband vio teg.

Daturnar fra genomkanningunum verda einans vidgjgrdar vio granskingarendamali, og ti feert ti
onga afturbodan um hesar kanningarnar. Té kann av tilvild verda komid fram 4 datur hja teer, sum
visa & ein mgguligan gktan vanda fyri sjuku, sonevndar hjafinningar. Um henda sjikan vid vissu
kann fyribyrgjast ella vidgerast, hevur kliniski dbyrgdarhavin skyldu at kunna teg um hetta og
syrgja fyri, at tu feert nagreiniliga fragreiding og arvafrgdiliga radgeving. Slik afturbodan verdur
altio gjerd ut fra gjglligari leeknafakligari meting, sum er gjgrd i samradi millum laeknan, sum er
kliniskur abyrgdarhavi { verkeetlanini, og { minsta lagi ein dheftan serfrgding i flegusjukum. Av ti at

talan er um granskingardatur og ikki kliniskar datur, eru sannlikindini fyri hjafinningum litil.

Etisk krgv til kanningina

Visindasidsemisnevnd Fgroya (VSN) hevur tann 27. oktober 2021 g6dkent hesa verkaetlanina. VSN
treytar seer, at samtykki um luttgku i FarGen 2-verkaetlanini er grundad a ngktandi kunning um
kanningarnar og luttgkuna. Eisini treyta tey seer, at kanningin fylgir etiskum leidreglum fyri
kanningar, sum koma undir hugtakid “vidfevnd kortlegging av samlada arvastreinginum hja

einstaklingum” (“omfattende kortlaegning af individets arvemasse”).

Afturtgka

Luttgka i FarGen 2-verkeaetlanini er sjalvbodin, og tu kanst altid taka teg burtur ar verkeetlanini og
bidja um, at tinar royndir og datur verda burturbeind. Datur, sum longu eru bruktar { framleiddum
hagtglum, Gtgdvum o.l. verda vardveittar. Obriktar datur verda strikadar. Teer nytist ikki at
grundgeva fyri afturtgkuni, og tin avgerd avirkar a4 ongan hatt mgguliga vidgerd { heilsuverkinum.

Vend teer til Félkaheilsustyrid, um tu vilt taka teg burtur ar verkaetlanini.

Samstarv og figging

Félkaheilsustyrid samstarvar vid Kgbenhavns Universitet og amerikansku fyritgkuna Variant Bio
um at kanna upprunan hja fgroyingum og at kanna eitt mgguligt samband millum ilegur og sjuku.
FarGen 2-verkatlanin samstarvar eisini vid serlaeknar 4 Landssjukrahtusinum, sum varda av teim

gkjunum, sum verda kannao i verkaetlanini.

Hvgrki Folkaheilsustyrid ella samstarvsfelagarnir { hesi verkaetlan fara nakrantid at selja ella taka

seer einkarreett til tinar flegudatur. Urslitini fra kanningunum kunnu té geva vitan, sum studlar



undir fyribyrgingar- ella viogerdarmgguleikar vio livtgkniligari framleidslu av t.d. heilivagi, sum

einkarraettur kann faast til.

Félkaheilsustyrid hevur eina jattan a 3 mio. kr a fgroysku figgjarlégini til FarGen-verkaetlanina, og
fer henda jattan einamest til rakstur. Variant Bio figgjar ilegulesingina, sum kostar umleid 10 mi6.

kr. Lesast kann um samstarvsfelagarnar her:

https://sites.google.com/site /fernandoracimo/home

https://www.variantbio.com

Luttgka

Um tu vilt luttaka, verdur ti bidin at skriva undir og lata okkum skjalid “Samtykkisvattan” a s. 8,
sum merKkir, at td vid tini undirskrift vattar, at ti hevur fingio ngktandi kunning um verkaetlanina
og tina luttgku. Luttgkan inniber, at td letur okkum bl6droynd, svarar einum spurnabladi og at ein

kropslig kanning verdur gjgrd av teer.

Luttdkst tu { FarGen 1-verkaetlanini (2016-2018), og vilt tu fegin luttaka { FarGen 2 eisini, mast ti

lata okkum nyggjar royndir og skjgl.

Kliniskur abyrgdarhavi
Bjarni 4 Steig, serleekni, er kliniskur 4byrgdarhavi. Tad merkir, at hann hevur abyrgdina av klinisku

og arvafrgdiligu (genetisku) radgevingini til luttakarar { FarGen 2-verkeetlanini.

Samband
Tu kanst faa neerri kunning um FarGen 2 og tina luttgku fra:

Katrin D. Apol, kunnningarleidara

tel. 23 30 51

katrin@fargen.fo

Hevur tu tgrv a kliniskari, arvafrgdiligari radgeving, ella hevur ti spurningar um blédtgkuna og

kropsligu kanningina, kanst td seta teg i samband vio kliniska abyrgdarhavan:
Bjarni a Steig,
Tel. 233070

bjarni@folkaheilsustyrid.fo




Vinaliga
Bjarni a Steig, kliniskur dbyrgdarhavi Guorid Andorsdottir
stjori i Félkaheilsustyrinum varastjori { Folkaheilsustyrinum

Noomi O. Gregersen, verkaetlanarleidari
PhD i mylskari livfrgdi
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SAMTYKKISVATTAN UM LUTT@KU [ FARGEN 2

Vattan fra luttakara:
e Eghavi fingido ngktandi kunning um FarGen 2-verkeetlanina.
e Eghavi havt mgguleika at sett spurningar og fingid ngktandi svar.

e Egveit, at tad er sjalvbodio at luttaka, og at eg altid og uttan grundgeving kann taka meg aftur ur
kanningini, uttan at tad avirkar mini reettindi i heilsuverkinum. Um eg taki meg aftur, verda minar

royndir og datur burturbeind.
e Egveit, at arvafrgoilig radgeving stendur meer { bodi, um eg havi tgrv a ti.

e Eg gdbotaki, at um flegur av tilvild verda funnar, sum kunnu elva til sjuku, men sum vid vissu kann
fyribyrgjast ella vidgerast, hevur kliniski dbyrgdarhavin skyldu at kunna meg um hetta og veita maer

nagreiniliga fragreiding og radgeving.

Eg gevi samtykki til at luttaka { FarGen 2-verkeetlanini, at bl6droynd verdur tikin av meer vio ti fyri eyga at
lesa mitt genom (arvastrong) og gera biokemiskar kanningar. Eisini samtykki eg at lata eina landroynd (urin)
og at ein kropslig kanning verdur gjgrd av meer. Minar datur kunnu vera partur av fgroyska
tilvisingargenominum, kunnu nytast { gransking um upprunan hja fgroyingum og i kanning um samband
millum minar ilegur og livfrgdilig mat (biokemisk og kropslig mat), sum er eitt samstarv millum
Félkaheilsustyrio og utlendskar granskarar. Eg géotaki, at eg verdi spurd/ur og skal lata nytt samtykki til at

luttaka { gdrum framtidar verkeaetlanum, sum vilja brika minar FarGen 2-datur.

Eg goédtaki, at minar datur verda goymdar hja Félkaheilsustyrinum og & eini cloud-skipan hja
Félkaheilsustyrinum, og at Variant Bio og Kgbenhavns Universiteti kunnu arbeida vid datunum, medan

samstarvio er i gongd.

Navn: (spjaldrastavir) P-tal:

Dagfesting:

Undirskrift

Vattan fra kliniskum abyrgdarhava

Eg vatti hervid, at luttakarin hevur fingid ngktandi kunning um kanningina. Luttakarin hevur havt hgvi at sett
meer spurningar. Eftir mini sannfgring er ngktandi kunning givin til, at avgerd kann takast um luttgku {

verkeetlanini.

Navn: (spjaldrastavir):

Dagfesting:

Undirskrift



