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Vidmerkingar til Uppskot til Lagtingslog um Vevnadarskrd, genomskra, diegqnosuskra’
oq aettarbandsskra til gransking i mannailequm og persénlagad medisin (llequldgin

1l).

Heilsustyrid umsitur ilegulégina, sum verjir borgaran i samband vié gransking i
mannau’legum Hetta av ti, at talan er um sera vidkveemar heilsuupplysingar, id hava
torv & serhgan verju. Tiskil meela vit stadiliga til, at avmarkingin “tengt/tengdur at
settartraei” | §2, §3 og §6 i fleguldgin Il verdur strikad, soleidis at lleguldgin fevnur um
alla gransking i mannailegum av borgarum skrasettir i Fzroyum Vit meta at
avmarkingin er i andsggn vid hgvudsorsgkina til upprunaligu og nyggju Ilegulogma
sum verdur stadfest fleiri ferd i uppskotinum til lagtingslég um ilegulég Il t.d. 4 s.25

“Ti er tad serliga tydningarmikid at verja genomupplysingar ella ileguupplysingar um
foroyingar. Mett verdur, at tad er neydugt at hava serstaka logtingsldg, i8 greitt asetir,
hvussu hesar upplysingar og hesin vevnadur ver8a goymd, soleidis at tey verda
goymd a tryggan og forsvarligan hatt i serligari vevnadarskra ella biobanka.”. Vidari
verdur sagt & s.25 “...hvussu vit verja einstaklingin imdti ti dmetaligu vitan, id liggur i
genominum hja ti einstaka.”

Vié avmarkingini “tengt at settartraei” verjir ilegulégin ikki allar borgarar, sum luttaka i
ilegugransking i Feroyum. Naerum allar ilegukanningar kunnu gerast uttan at teer eru
tengdar at eettartreei — eitt nu case-control kanningar - og tiskil vil ein red av
flegukanningum ikki verda fevndar av ilegulégini.

Heilsustyrid skal menna hagte! um faroysk heilsuvidurskifti, vid m.a. at menna
vevnadarskranna, og uppbyggija nyggjar skrair, eitt nii genomskranna. Vid at avmarka
I6ggavuna til bert at fevna um gransking tengda at aettartreei, verdur stedi maa undan
arbeidinum hja Heilsustyrinum, at uppbyggja betri heilsuskrair.

Eitt domi er verkaetlanin um pinkubarnaskreening, sum var i gongd fra 2019 - 2023,
har blédroyndir véru innsavnadar fra gott 1500 nyfedingum og ilegulisnar. Vid tad, at
hendan gransking ikki er tengd at aettartreei, so skilja vit tad sum at hvarki vevnadur
ella ilegudatur skulu goymast i viokomandi skrdum hja Heilsustyrinum. Datasettid er
virdismikid, vid vitan um tittleikan av ymsum ilegum og sjukum i Fgroyum, og kundi
verid tengt at eettarbandsskranni. Tad, at slik gransking av feroyskum nyfgdingum,
figgjad ur Faroyum, ikki er umfatad av ileguldgini, er skeivt.
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| Upprit fra 18/9-2023 (Vidvikjandi avisum tillagingum i logaruppskoti til nyggja
ilegulég) er grundgevungln fyri at vardveita asetungma “tengt/tengdur at aettartraei” i
I6gini, at tad verdur “ov tungt og oneyéugt ella “ov stirvid og tungt” um gli granskingl’
mannailegum skal fremjast umvegis Heilsustyrid. Her skal vidmerkjast at i §3 i
ileguldgin 1l stendur at “Heilsustyrid kann gera avtalu vi6 granskara i foroyska
heilsuverkinum um, at hesin stendur fyri at innsavna og handfara vevna@...”. Umframt
verdur gjaldi fyri sattmala vid Heilsustyrid strikad.

Avmarkingin “tengt/tengdur at settartraei” er eisini i galdandi ilegulég - Legtingslég um
gransking i mannailegum, sum broytt vid kunngerd nr. 12 fra 31. mars 2008. Undir
allysingar stendur um ilegugransking, at ”Ldgin fevnir einans um granskmg i
mannailegum, sum er tengd at eettartraei”. Lesast kann i vidmerkingunum a sidu 11,

at lagtingslégin skuldi einans fevna um ilegugransking, sum var tengd at aettartraeenum,
ti tad var hesin parturin sum fyrst og fremst var hildin at vera ahugaverdur og hava eitt
handilsligt virdi. Til eftirmeting ma sigast at trygd og verja av ilegudatum hja
borgarinum/granskingarluttakarum eigur at viga meira enn ahugi og handilslig virdi.
Tiskil, fyri at verja allar borgarar sum luttaka i ilegugransking, eigur avmarkingin
“tengt/tengdur at settartraei” i §2, §3 og §6 i fleguldgin Il at verda strikad.

Tad eigur ikki at tyngja nakra verkeetlan, at hon skal fremjast umvegis Heilsustyrid.
Tverturimoti er tad ein fyrimunur, at datur og vevnadur verda goymd trygt i eini
smidligari skipan, snikkad til feroyska heilsugransking. Heilsustyrid er ein garantur fyri
trygd t& umreedur goymslu av ilegudatum og vidkveemum persénsupplysingum, og
hevur longu ment eitt infrakervi til goymslu og vidgerd av slikum datum. Kunningar og
trygdarpolitikkurin hja stovninum fylgir ISO 27001 og 27002, KT skipanin verdur
grannskodad arliga av uttanhysis grannskodara, og Datueftirlitid hevur eftirlit vid
stovninum. Heilsustyrid skal ti ikki siggjast sum ein monopolur, men heldur veitari av
einum undirstadukervi til frama fyri faroyska heilsugransking.

Vidvikjandi genomskranni stendur soleidis & s. 29 “/ hesari skréd veréa allar ilegudatur
fra foroyingum goymdar, at nyta til gransking i mannailegum og persénlagad medisin,
umframt datur sum koma fra hesum vevnadi. Genomskrain skal eisini kunna hysa
fleguupplysingum, sum eru fingnar til vega fra heilsuverkinum, tad verid seg ur
foroyska ella danska heilsuverkinum.” Tad er oégreitt um genomskrain eisini er
avmarkad til gransking tengda at asttartraei, ella um urslit fra allari ilegugransking skulu
farast inn i genomskranna. Um genomskrain skal hysa gllum ilegudatum fra
foroyingum, so ma Heilsustyrid hava kunnleika til alla ilegugransking, ikki bert
ilegugransking tengda at eettartreei. Harumframt umfatar llegulogin gransking i
mannailegum, og spurningur er ti um kliniskar ilegukanningar innan heilsuverkid eru
umfatadar av henni.

Vit eru samd i ti, sum stendur a sidu 18, reglubrot 1.2.4.4.

"Hetta I6garuppskotid ger ikki mun &, hvert granskingin er tengd at settartraei ella ikki,
men fevnir um alla gransking i mannailegum og adra heilsugransking”.
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Vidvikjandi § 24 stendur at:

"Heilsustyrié skipar fyri, at vevnadur og upplysingar um faroyingar i utlendskum
skraum, verdur fort heimaftur til Heilsustyrid’. i serligar wémerkungar til § 24 stendur
at “/ fleiri farum er vevnadur og upplysingar um faroyingar i utlendskum skraum, ti
granskari, eftir at hava starvast i Feroyum, hevur tikid tilfar vid seer uttanlands, ella ti
kanningar eru gjordar ella goymdar i Danmark av feroyingum. Ynskiligt er, at alt tilfar
og upplysingar um foroyingar, veréur savnad i Heilsustyrinum”.

Vit eru samd i hesum og ynskiligt er, at alt tilfar og upplysingar um feroyingar, verdur
savnad i Heilsustyrinum. Té meta vit, at tad skal verda greitt, at hetta er galdandi fyri
allan vevna og upplysingar, sum eru sendir av feroyskum borgarum til kanningar
uttanlands, uttan mun til, um tad er gransking ella edrum hepi. Eitt nd sendir
Heilsuverkid vevna til ilegukanningar uttanlands, og eiga slikir upplysingar eisini at
verda fevndir av hesi 16g, soleidis at vit tryggja at 1) slikir upplysingar av ffaroyskum
borgarum eru vardir av faroyskari 16g/ileguiégini, 2) slikir upplysingar ikki bert liggja i
utlendskum skraum, 3) slikir upplysingar koma feroyskari gransking til géda, eitt nu
um ein laekni i feroyska Heilsuverkinum ynskir at granska i ilegudatum, sum hann
sjalvur hevur bilagt i samband vid sjukuvidgerd ella diagnostik av sjuklingum i faroyska
Heilsuverkinum. Vit meta at hetta kann bert verda ein fyrimunur fyri borgaran og
faroyska heilsugransking.
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