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Uppskot til

Legtingslog

vevnadarskra, genomskra, diagnosuskra og eettarbandsskra til gransking i
mannailegum og personslagad medisin
(llegulogin)

Kapittul 1
Vevnadarskrd, diagnosuskra,
genomskra og settarbandsskra

8 1. Heilsustyrid umsitur, rekur og mennir
vevnadarskranna, diagnosuskranna,
genomskranna og attarbandsskranna.
Stk. 2. Vevnadarskrain inniheldur vevnad
fra menniskjum.

Stk. 3. Diagnosuskrain er ein skra av
diagnosum, sum heilsuverkid hevur
diagnostiserad.

Stk. 4. Genomskrain er ein skrd av
ilegudatum og gérum upplysingum, sum
koma fra menniskjavevnadi.

Stk. 5. Attarbandsskrain er ettartree yvir
fgroyingar.

Kapittul 2
Einkarattur

§ 2. Heilsustyrid hevur einkarzatt at
innsavna, handfara og goyma vevnad og
diagnosur til gransking i mannailegum,
tongt at aettartreei.

Stk. 2. Vevnadur verdur innsavnadur a
skynsamasta hatt.

8 3. Heilsustyrid kann gera avtalu vid
granskara i faroyska heilsuverkinum um,
at hesin stendur fyri at innsavna og
handfara vevnad, tongdur at attartreei.
Sattmalin er treytadur av, at innsavningin
og handfaringin fara fram undir skipadum
og tryggum vidurskiftum, umframt at



granskari letur Heilsustyrinum part av
innsavnada vevnadinum.

Kapittul 3
Skipan av vevnadarskra, diagnosuskra,
genomskra og ettarbandsskra

Skipan og innihald

8 4. Vevnadarskrain, diagnosuskrain,
genomskrain og ettarbandsskrain skulu
skipast soleidis, at innsavning, handfaring,
goymsla, utflyggjan og nytsla av skraunum
er fullveel tryggjad.

8§ 5. Vevnadarskrain, diagnosuskrain,
genomskrain og ettarbandsskrain skulu
burturav liggja i Feroyum.

Innsavning

8§ 6. Heilsustyrid hevur abyrgd av at
innsavna vevnad, diagnosur og
&ttarbandsupplysingar um fagroyingar, sum
Heilsustyrid metir hava ella kunna hava
tydning fyri gransking i mannailegum,
tongt at aettartreei.

Stk. 2. Innsavning av vevnadi skal
avmarkast til ta nggd, sum mett verdour
neydug til virksemid.

§ 7. Heilsustyrid innsavnar upplysingar til
ettarbandsskranna og kann i hesum
sambandi Utvega seer viokomandi
upplysingar um persénar, skrasettir i
Landsfolkayvirlitinum og i skjalatilfari hja
Tjodskjalasavninum.

Stk. 2. Landsstyrisfolkid kann &seta neerri
reglur um samsyning fyri Utvegan av
upplysingum sambaert stk. 1.

Goymsla

§ 8. | diagnosuskranni verda goymdar
upplysingar um diagnosur. Bert WHO-
flokkadar diagnosur kunnu goymast i
diagnosuskranni.

Stk. 2. I vevnadarskranni verdur vevnadur
goymdur, eisini eftir at vevnadurin er
kannadur.
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Stk. 3. [ genomskranni verda ilegudatur og
arslit av ilegukanningum goymd til
gransking og personslagad medisin.
Harumframt verda adrar upplysingar, sum
koma fra menniskjavevnadi, goymdar i
genomskranni.

Stk. 4. [ eettarbandsskranni verda goymdar
upplysingar um ettarbond.

Stk. 5. Landsstyrisfdlkid kann aseta neerri
reglur um skréirnar, id eru nevndar i stk. 1-
4.

8 9. Ein personur, id letur vevnad til
Heilsustyrid, hevur somu rattindi, sum ein
sjuklingur sambeaert anordning om
ikrafttreeden for Feergerne af
sundhedsloven, serliga vid atliti at lutteku i
avgerdum, sjalvsavgerdarreetti til vevnad
og ileguupplysingar, umframt asetingar um
innlit, tagnarskyldu, vidarilatan og
innheintan av heilsuupplysingum.

Kapittul 4
Gransking

Nytsla til gransking

§ 10. Tilfario i vevnadarskranni,
diagnosuskranni, genomskranni og
&ttarbandsskranni verdur nytt til gransking
i mannailegum, sbr. t6 §§ 11 og 21.

Stk. 2. Hoast asetingina i stk. 1 kann
vevnadur og upplysingar ar
vevnadarskranni, diagnosuskranni,
genomskranni og attarbandsskranni nytast
til adra heilsugransking.

Stk. 3. Hdast asetingina i stk. 1 kunnu
upplysingar Ur ettarbandsskranni verda
nyttar til annad granskingarendamal.

Stk. 4. Landsstyrisfolkid kann &seta neerri
reglur um nytslu av upplysingum ar
&ttarbandsskranni sambeert stk. 3.

8 11. Atgongd til upplysingar og vevnag i
vevnadarskra, diagnosuskra, genomskra og
gttarbandsskra til gransking er treytad av,
at Visindasidseminevndin hevur gddkent
granskingarverketlanina, og at
Heilsustyrid hevur gjert sattmala vid
granskaran sambeert hesi lggtingslog.



Sattmali vid granskara

8§ 12. Heilsustyrid ger sattmalar vid
granskarar um nytslu av vevnadi og
upplysingum ur skrdunum.

Stk. 2. [ sattmalanum verdur i minsta lagi

asett:

1) At upplysingar og vevnadur einans

verda nytt til avtaladu verketlanina.

At tann vevnadur, id eftir er, t4 10

granskari er lidugur at nyta vevnadin,

skal latast aftur til Heilsustyrid.

3) Atavrit av radata skal latast
Heilsustyrinum.

4) At sattmalin stendur undir faroyskum
reetti, og varnarting er i Feroyum ella
Danmark.

Stk. 3. I serligum fgrum kann Heilsustyrid

seta sum treyt, at vevnadurin skal

burturbeinast, ta id granskari er lidugur at
nyta vevnadin.

2)

§ 13. Ta i0 sattmalin er undirskrivadur,
letur Heilsustyrid granskara avtaladan
vevnad og upplysingar.

Stk. 2. Ta id vevnadur verdur latin
granskara, skal ein avis mongd av
vevnadinum vera eftir i vevnadarskranni.

Gjald fyri teenastur

§ 14. Heilsustyrid kann taka gjald fyri
teenastur o.a., id Heilsustyrid veitir
granskara i sambandi vid
granskingarverkatlan.

Stk. 2. Landsstyrisfolkid asetur narri
reglur um gjaldid sambeert stk. 1.

Kliniskur abyrgdarhavari

§ 15. Sattmali imillum Heilsustyrid og
granskara krevur i hvgrjum einstgkum fari,
at kliniskur abyrgdarhavari er knyttur til
verketlanina.

8§ 16. Ein Kkliniskur &byrgdarhavari er ein
leekni ella annad heilsustarvsfolk vid
leggilding innan faroyska heilsuverkid.

3/60

LM-070/2023

Stk. 2. Kliniski abyrgdarhavarin hevur
abyrgd av granskingarverketlanini
motvegis einstaklingum.

Stk. 3. Kliniski &byrgdarhavarin hevur
abyrgd av, at upplysingar um félk, sum
verda latnar Heilsustyrinum, eru rattar.
Stk. 4. Kliniski abyrgdarhavarin hevur
abyrgd av at samskifta vid
granskingarluttakarar um mggulig
leeknalig ivamal.

8§ 17. Heilsustyrid ger sattmala vid
Kliniskar abyrgdarhavarar.

8 18. Kliniski &byrgdarhavarin av einari
avisari granskingarverkeetlan, sum er
godkend av Visindasidseminevndini og
Heilsustyrinum, hevur reett til at faa
vidkomandi heilsuupplysingar fra
heilsuverkinum. Hetta til tess at tryggja
reettleikan av diagnosum o.a.m.

8§ 19. Landsstyrisfolkid kann &seta neerri
reglur um kliniskar abyrgdarhavarar.

Kapittul 5
Personslagad medisin

8 20. Personslagad medisin sambeert hesi
lagtingslog er sjukuvidgerd, sum verour
lagad til eftir genetiska arvinum hja
einstaka sjuklinginum.

Nytsla til persénslagad medisin

§ 21. Tilfarid i genomskrénni verdur nytt
til persénslagad medisin, sbr. t6 § 10, stk.
1.

§ 22. Heilsustyrid kann, eftir umbgn fr
leekna i faroyska heilsuverkinum, lata
leeknanum upplysingar Gr genomskranni.
Upplysingarnar kunnu bert latast leekna,
um tad er neydugt fyri at fyribyrgja sjuku,
til sjukuavgerd, sjukuvidgerd, sjukrargkt
og til arvafrgdiliga radgeving til
sjuklingin. Heilsustyrid syrgir fyri, at
godskan & upplysingunum er ngktandi til
Kliniskt brak, adrenn upplysingarnar verda
latnar laekna.



Stk. 2. Adrenn lakni bidur um upplysingar
eftir stk. 1, skal laeeknin tryggja seer, at
sjuklingurin hevur givid samtykki og
frammanundan er kunnadur um meguligar
avleidingar av samtykkinum.

Stk. 3. Landsstyrisfdlkid kann aseta neerri
reglur um treytir fyri latan av upplysingum
til lekna sambeert hesi grein.

Kapittul 6
Latan uttanlands

§ 23. Vevnadur Ur vevnadarskranni kann
bert latast av landinum, um hetta er
neydugt i granskingarhgpi og til
personslagad medisin. Vevnadurin skal
sendast aftur til Heilsustyrid ella
burturbeinast eftir nytslu uttanlands.

Stk. 2. Ta id vevnadur verdur sendur av
landinum, skal ein &vis mongd av
vevnadinum vera eftir i vevnadarskranni.
Stk. 3. Landsstyrisfolkid kann &seta neerri
reglur um at lata vevnad av landinum,
undir hesum um treytir i sattmala vid
heilsugranskara eftir § 3 at senda vevnad
uttanlands.

§ 24. Heilsustyrid skipar fyri, at vevnadur
og upplysingar um feroyingar i
Utlendskum skraum, verda ford heimaftur
til Heilsustyrid.

Kapittul 7
Forbod fyri mismuni

§ 25. Ein og hvgr mannamunur moti
einum personi, grundadur & hansara
ileguarv, er bannadur.

Kapittul 8
Revsireglur, gildiskoma o.a.

Avhending og rettarsokn

§ 26. Vevnadarskrain, diagnosuskrain,
genomskrain og ettarbandsskrain kunnu
ikki avhendast til ognar ella trygdar,
hverki heilt ella partvist, og Utteka ella
panting kunnu ikki fremjast i upplysingum
ella vevnadi 0.2.
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Revsireglur

§27.Brota 82, stk. 1, § 10, stk. 1, § 16,
stk. 2-4, 8 22, stk. 2,8 23,stk. 1 0og 8 25 i
hesi lggtingslog ella reglum, sum eru
asettar vid heimild i lggtingsldgini, verda
revsad vid sekt ella fongsli i upp til 2 r,
um ikki hardari revsing er asett i adrari
16ggéavu.

Stk. 2. Felgg og adrir lagfradiligir personar
koma undir revsiabyrgd eftir reglunum i
kapitli 5 i revsilogini.

Stk. 3. Fyri brot & § 2 kann hald verda lagt
a allan vevnad og allar diagnosur.

Gildiskoma og skiftisreglur

8§ 28. Henda lggtingslog kemur i gildi
dagin eftir, at hon er kunngjerd, og
samstundis fer ar gildi lagtingslog nr. 62
frd 17. mai 2005 um gransking i
mannailegum.

Stk. 2. Granskingarverkatlanir, sum verda
fevndar av hesi lggtingslog, ta id hon
kemur i gildi, og sum hava fingid
gookenning fra Visindasidseminevndini,
skulu i seinasta lagi uppfylla treytirnar
sambeert hesi lggtingsldg tann 1. januar
2026.

Fylgibroytingar

§ 29. [ lggtingsldg nr. 77 fra 6. mai 2022
um Folkaheilsustyrid verda gjgrdar hesar
broytingar:

1. Heitio & legtingslogini verdur ordad
soleidis:
“Leagtingslog
um
Heilsustyrid”

2. 181,82, stk. 1, tveer stadni i stk. 2 og
i stk.3,83,stk.10g §4,stk.1og 2
verdur “Folkaheilsustyrid” broytt til:
“Heilsustyrid”.

§ 30. I anordning nr. 655 fra 14. juni 2011
om ikrafttreeden for Feergerne af lov om



foranstaltninger mod smitsomme og andre
overfgrbare sygdomme, sum broytt vid
bekendtgarelse nr. 179 og nr. 180 fra 5.
mars 2020 og lggtingsldg nr. 49 fra 29.

mars 2023, verda gjerdar hesar broytingar:

1. 182,stk.2,86,stk.3,88,8§100g §
23 verdur “Folkaheilsustyrinum”
broytt til: “Heilsustyrinum”.

2. 183, stk. 1 verdur “umbod fyri
Folkaheilsustyrid” broytt til: “stjorin i
Heilsustyrinum”

3. 183, stk. 3 verdur “Folkaheilsustyrid”
broytt til: “Heilsustyrid”.
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§31.187, stk. 2, 1. pkt. i lggtingslog nr.
23 fra 6. mars 1998 um barna- og
ungdomstannrgkt, sum broytt vid
lagtingslog nr. 39 fr4 6. mai 2014,
lagtingslog nr. 159 fra 10. desember 2021
og lggtingslog nr. 77 frd 6. mai 2022,
verdur “Folkaheilsustyrid” broytt til:
“Heilsustyrid”.

§32. 184, stk. 2, 4. pkt. i lggtingslog nr.
61 fra 15. mai 2012 um tilbugving, sum
broytt vid lagtingslog nr. 91 fra 7. juni
2020, verdur “landsleeknin” broytt til:
“stjorin 1 Heilsustyrinum”.
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Kapittul 1. Almennar vidmerkingar

1.1. Orsakir til uppskotid
NU meira enn 18 ar eru lidin, sidani lagtingslog um gransking i mannailegum (ileguldgin) vard
sett i gildi, verdur mett, at tarvur er a at endurskoda lggtingslogina.

[ 2021 vard Atlan fyri Folkaheilsustyri handad landsstyrismanninum i heilsumalum. [ alitinum
vard meelt til at skipa eitt Folkaheilsustyri. Vid heimild i lagtingslég nr. 77 fra 6. mai 2022 vard
Folkaheilsustyrid sett a stovn tann 1. januar 2023. Folkaheilsustyrid hevur fakligar og
rakstrarligar uppgavur innan heilsugkid, sum millum annad at veita heilsufakliga radgeving,
umsita teer uppgavur, id eru lagdar til Tlegusavnid sambzert ileguldgini, menna hagtel og
heilsuskréir, fremja fdlkaheilsuarbeidi v.m. Vid hesum I6garuppskoti verdur heitid:
Fdlkaheilsustyrid broytt til: Heilsustyrid.

[ 2022 vard tilmali um Heilsugranskingareind innan Sjukrahusverkid handad
landsstyrismanninum. I tilmalinum vard meelt til at skipa heilsugranskingina i Fgroyum i eini
Heilsugranskingareind innan  Sjukrahusverkid. Tilmealio er sett i verk og
Heilsugranskingareindin innan Sjlkrahtsverkid vard sett a stovn 1. januar 2023. | sambandi
vid, at Folkaheilsustyrid og Heilsugranskingareind eru sett a stovn, er neydugt at gera
broytingar i ilegulégini fra 2005.

Umframt hetta er eisini neydugt, at tey tilmeaeli um broytingar i ilegul6gini, sum eru i alitinum
um utgreinan av loggavuni & humangenomgkinum i Fegroyum frd 2015, og alitinum um
personslagad medisin fra 2019, verda tikin vid i endurskodanina av ilegulégini.

Eisini er onnur l6ggava, sum krevur broytingar i ileguldgini, sett i gildi. Nevnast kann, at
sundhedsloven vard sett i gildi i Feroyum i 2018. I 16gini eru dagferdar asetingar um
sjuklingaraettindi, sum eru tiknar vid i endurskodanina av ilegulégini. I donsku l6gini eru t.d.
asetingar um “nationalt genomcenter”. Hesar asetingar vordu ikki settar i gildi i Fgroyum, av
ti, at ynski var um at reetta ileguldgina til, soleidis at asetingarnar voru skrivadar inn i
ileguldgina. Nyggj lagtingslog um vernd av personsupplysingum, Datuverndarldgin, fekk gildi
1. januar 2021 og fleiri broytingar voru gjgrdar i visindasidsemilogini i 2021. Eisini henda
I6ggavan er tikin vid i endurskodanina av ilegulogini.

Sum grundarlag undir arbeidinum at endurskoda ilegulégina, hevur alit um utgreinan av
I6ggavuni & humangenomgkinum i Fgroyum fra 2015, alit um personslagad medisin fra 2019,
legtingslog og  l6garuppskot um gransking i mannailegum, sundhedsloven,
visindasidsemilogin vid légarfyrireikingararbeidi, lggtingslég og légaruppskot um vernd av
personsupplysingum, &tlan fyri Félkaheilsustyri i Feroyum 2022 — 2028, lggtingslog nr. 77 fra
6. mai 2022 um Foélkaheilsustyrid, umframt tilmalid um Heilsugranskingareind innan
Sjukrahasverkio fra 2022, verid nytt.

Endamalid vid hesum l6garuppskotinum er at aseta reglur i 16g um, at Heilsustyrid skal umsita,
reka og menna vevnadarskranna, diagnosuskranna, genomskranna og attarbandsskranna, so at
tilfarid kann nytast til gransking og til personslagad medisin. Tilfarid i skraunum skal vera
atkomuligt fyri granskarar & ein hatt, so tann einstaki kann kenna seg tryggan vid granskingina.
Harumframt er atlanin, at badi Fgroyar, sum land, og granskarar faa sum mest burturdr
tilfeinginum.

1.2. Galdandi loggava

6/60



LM-070/2023

Galdandi lggtingslog & gkinum er: Lagtingslog nr. 62 fra 17. mai 2005 um gransking i
mannailegum. Litil reetting vard gjerd i 16gini vid kunngerd nr. 12 fra 31. mars 2008, har ordid
“Sjukrahts” vard broytt til: “Sjukrahtsverkid”, og vid lggtingslog nr. 168 fra 16. desember
2021, har broyting vard gjerd i ymsum légum vegna avtgku av heftisrevsing.

1.2.1. Sggan handan ilegulogina

Kjakid um arvagransking i Fgroyum byrjadi vid eini eykajattanarumbgn fra landsstyrinum i
oktober 1998 uppa kr. 400.000. Eykajattanin skuldi brukast til eitt joint venture samstarv
millum Fgroyar og Island vidvikjandi attarbregdi og tess stadfesting & arvastreinginum.

I Islandi var granskingarfyritgkan deCode i 1996, vid hjalp av framkomnari Utgerd, farin undir
at kanna, hvar & arvastreinginum ymiskar sjukur sita. Ikki bara fyri vitanina sjalva, men ti at
vonir voru um, at nyggjur heilivagur kundi gerast vid hesari vitan. Fyritgkan deCode var eitt
privat virki i Islandi, id arbeiddi vid at greina genom islendinga. Hetta gjordu teir vid at
samantvinna attarbandsskra, blodroyndir og diagnosur & sama héatt, sum verdur gjert i
ilegusavninum i dag.

| 1998 kom deCode til Fgroya at reklamera fyri sinum virksemi. Eins og islendingar eru
faroyingar arvaliga so likir, at Feroyar eru serliga veel egnadar til at kanna arvaliga partin av
grundunum til sjukur. Hugsanin vid samstarvinum var, at um granskingararbeidid fér fram i
tveimum so likum samfelggum samstundis, vard tad leettari at rekka einum alitandi ursliti, enn
um tad vard gjert hver ser. Fyri faroyingar var hetta eitt hgvi at menna gransking og byggja
upp vitan i Fgroyum og at tryggja, at meguligur 4godi for at koma Fagroyum til géoar. Atlanin
var upprunaliga at gera ein granskingardepil i faroyska heilsuverkinum, sum hevadi ferleika at
gera slikar kanningar i Fegroyum. Arbeidio skuldi gerast av leknum og @drum
heilsustarvsfolkum.

Eykajattanarumbgnin fra landsstyrinum voldi til mikid politiskt rumbul. Fgroyingar vildu ikki
hava, at ein privat fyriteka skuldi fara avstad vid genetiska arvi fgroyinga. Sidaleeruspurningar
vOrodu eisini nogv umrgddir. Endin vard, at Lagtingid ikki tok undir vid umbgn landsstyrisins,
men jattadi i stadin 100.000 kr., sum skuldu nytast til at gera neydugt l6ggavuarbeidi og
reglugerdir i sambandi vid &tlada arvagransking og skipa fyri almennum ordaskifti. Vid hesum
kom stigur i malid um feroyska arvagransking.

1.2.1.1. Léggéava um visindasidseminevnd
Tann 29. januar 1999 samtykti Legtingid rikislogartilmeli um at seta léggavu um
visindasidseminevnd? i gildi fyri Fgroyar (LM-019/1998). Légin kom i gildi 1. februar 2000.

I vidmerkingunum til I6garuppskotid seest, at Laeknafelag Faroya i 1986 hevdi sett & stovn eina
visindasidseminevnd. Landsstyrid hevdi valt 3 limir og Leknafelag Fgroya 3 limir. Nevndin
hevai hildido uml. 10 fundir um arid. Nevndin arbeiddi eftir Helsinki deklarationini 1l, men
trupulleikin var, at ongar leidbeinandi reglur véru til arbeidid hja nevndini. Nevndin hevai ikki
somu heimildir, sum ter donsku nevndirnar hegvdu, til at meta um biomedisinskar
granskingarverketlanir og at seta hesar i verk, og lyst vard ikki, hverjar granskingarverkatlanir

! Anordning nr. 862 fra 30. november 1999 om ikrafttreeden for Faergerne af lov om et videnskabsetisk
komitésystem og behandling af biomedicinske forskningsprojekter

7160



LM-070/2023

kundu verda gjardar, og hvarjar ikki kundu verda gjerdar. Trupult var hja nevndini at virka,
uttan at hava eina heaegri nevnd at radfera seg vid.

Endamalid vid lo6gini var at aseta neerri karmar fyri ti visindaetisku metingini av
biomedisinskum granskingarverkaetlanum. Vid 16gini véru omanfyrinevndu trupulleikar
loystir. Fyrimunurin vid hesari skipan var eisini, at faroyska nevndin vard tongd at Den centrale
videnskabsetiske komité (hgvudsvisindasidoseminevndin), sum er hagsti myndugleikin hja
gkisnevndunum i Danmark. Soleidis kundu fgroyingar faa neyduga vegleiding fra haegstu
nevndini, samstundis sum skipanin ikki vard so dyr hja fgroyingum at umsita.

Uppgévan hja feroysku visindasidseminevndini var at gera eina etiska meting av teimum
granskingarverkatlanum, sum &tlanin var at seta i verk i Fgroyum og eisini eina heilsufakliga
meting av hjaarinum, sum granskingarverketlanin kann hava & royndarpersonarnar. Um
nevndin metir eina granskingarverkatlan vera radiliga, gevur nevndin loyvi til, at royndin kann
setast i verk. Nevndin hevur sidani eftirlit vid, at royndin verdur gjegrd i samsvar vid givna

loyvid.

Logtingid samtykti nyggja og dagferda visindasidsemilog? (LM-116/2012) tann 6. mai 2013.
Login kom i gildi 27. juli 2013. Login vard aftur broytt i 2021 (LM-110/2020).

1.2.1.2. Tilmeeli fra Visindasidseminevndini dagfest 25. mars 1999 til landsstyrismannin um
gengransking i Fgroyum i framtidini.

Eftir dragva vidgerd i sidseminevndini, fundir vid CVK (Central Videnskabsetisk Komite),
formannin i CVK, Kamm Berthelsen, yvirlekna, skrivaran i CVK, Hannu Koktvedgard,
cand.jur., samrgdur vid formannin i Etisk Rad, Lindu Nilsen, bodadi Sidseminevndin
landsstyrismanninum fra, at nevndin var komin til ta nidurstgdu, at best var, at eitt nagreiniligt
forarbeidi vard gjart, &drenn fleiri loyvi vordu givin til gengransking i Feroyum.

1. Granskingarmidstad.
Nevndin melti til at farid vard undir at stovna gengranskingarmidstgd
(rannsoknarstovu) i Fgroyum. Hesa midstgd skuldu allir granskarar, sum hgvdu fingid
verkatlan sina gddkenda av Sidseminevndini, kunna nyta. Hon skuldi eisini kunna
nytast til gengransking av djorum, t.d. fiski og fugli. Henda midstad skuldi vera almenn,
hava godkenda légarheimild og reglugerd og greidan leidslubygnad. Ein slik
granskingarmidsted kundi verid gjerd sum samstarv millum Heilsuverkid og
Frodskaparsetrid.

2. Biobanki.
Nevndin melti til, at biobanki vard settur & stovn i Fgroyum, so allar bléo- og
vevnadarroyndir vérdu goymdar i Fgroyum undir skipadum vidurskiftum. Neydugt
I6gargrundarlag matti vera til stadar fyri sjalvan biobankan og reglugerd til at tryggja
integritet og anonymitet hja einstaklinginum.

3. Datugrunnur til gransking.

2 Anordning nr. 961 af 15. juli 2013 om ikrafttraeden for Fargerne af lov om videnskabsetisk behandling af
sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter, sum broytt vié anordning 1442 fra 29. juni 2021
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Nevndin meelti til, at datugrunnur (databasa) vid neydugum persénsupplysingum fyri
granskingina vard settur & stovn. Neydugt lI6gargrundarlag matti gerast i sambandi vid
at tryggja integritet og anonymitet hja einstaklinginum.

4. Figging.
Ein granskingarmidstad vid neydugum télum vard mett at kosta nakrar milliénir kronur.
Nevndin metti, at godir figgjarligir meguleikar attu at verid til at fara undir nevndu
&tlanir, av ti at Fgroyar eru sera virdismiklar i gengranskingarhgpi. Annars var vandi
fyri, at vit foru at lata ella selja Gtlendskum fyritekum livfrgdiliga genetiska tilfeingid,
uttan at faa tad burturdr, sum vit attu, og &drenn vit hgvdu gjert okkara egnu kanningar.

5. Logir og reglugerdir.
Légir og reglugerdir skuldu gerast fyri granskingarmidstad, biobanka og datugrunn.

6. Nevndir.
Nevndir skuldu verda valdar at styra hesum stovnhum.

7. Aheitan & landsstyrismannin i heilsumalum.
Nevndin heitti & landsstyrismannin i almanna- og heilsumalum um at seta lggfradingar
og fakfolk innan gransking at gera &lit, so farast kundi undir granskingarmidstao,
biobanka og datugrunn, sum nevnt undir nr. 1-3.

1.2.1.3. Radstevna um arvagransking i 1999.

Tann 1. juni 1999 skipadi Almanna- og heilsuméalaradid fyri einari almennari stevnu um
arvagransking. A radstevnuni, sum vard hildin i Nordurlandahtsinum, voru fyrilesarar ar
Bretlandi, Danmark og Islandi, sum fyrst og fremst vidgjerdu ter sidsemiligu (etisku)
avbjodingarnar, sum nyggja teknifradin setti folki og samfelagi og um hoskiliga og neyduga
I6ggavu. Eisini var ein fyrilestur um, hvussu arvagransking verdur brakt i heilsuverkinum.

Tveir hgvudsredarar voru a radstevuni. Annar var Dr. Graeme Laurie, professari i lagfrgdi, id
reddi um logarkarmarnar, sum ymisk evropeisk lond hgvdu asett i sambandi vid arvagransking.
Eisini rgddi hann um, hvussu man verjir raettindini hjé einstaklinginum, og hvussu eftirlitid
vard skipad ymsa stadni i Evropa. Hin hgvudsrgdarin var formadurin i danska Etiska radnum,
Linda Nielsen, cand. jur. Hon rgddi um sidsemiligar avbjédingar i sambandi vid arvagransking
0g um biobankar. Biobankar eru goymslur av teimum bl6droyndum og vevnadarroyndum, sum
folk lata i sambandi vid sjukravidgerd og gransking.

Harumframt hevdi Hggni Oskarson, salarfredingur, ar Islandi, fyrilestur um etik og
arvagransking, og Dr. Andrew Hicks MA, PhD, greiddi fra, hvussu arvagranskingin verdur
brakt i medisinskari gransking og i framleidslu av heilivagi.

Helena Dam & Neystabg, landsstyriskvinna, umrgddi i sini talu, at landsstyrid var vid at kanna,
hvussu tey kundu ganga tilmealinum frd Visindaligu sidseminevndini & megti um m.a.
granskingarmidstgd innan heilsuverkid, um biobanka og datugrunn til gransking.

Arbeidid at gera eina 16ggavu um arvagransking skuldi visa seg at gerast dragt.

1.2.1.4. Uppskot til lagtingslog um arvagransking — januar 2001

A landsstyrisfundi 16. januar 2001 fekk landsstyrismadurin undirtaku fyri at gera l6garuppskot
um gengransking, grundad & eina skipan vid landsstovni.
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Almanna- og heilsumalastyrid bad ein advokat gera eitt I6garuppskot samsvarandi tilmalinum
til landsstyrismannin, dagfest 6. februar 2001. I januar 2002 ella knapt ar seinni vard uppskotid
sent til ummaelis. Négvar vidmerkingar komu til uppskotid.

Sambeert I6garuppskotinum  skuldi  stovnsetast ein almennur granskingarstovnur,
Granskingarstovnurin. Hesin skuldi standa fyri gransking av vevnadi fra fgroyska folkinum.
Atlanin var, at Granskingarstovnurin skuldi rdda yvir trimum skraum:

1. Biobanka (Vevnadargrunnurin),

2. Databasu vid diagnosum fra heilsuverkinum o.g. (Sjukuavgerdargrunnurin), og

3. Genealogidatabasu (Attarskra fgroyinga).
Felagsnavnid fyri teer triggjar skrairnar skuldi vera: Attvisigrunnurin.

[ uppskotinum voru reglur sum skuldu tryggja, at teer upplysingar, id voru i ZEttvisigrunninum,
ikki blivu vannyttar. Upplysingarnar attu bert at verda nyttar til 16glig endamal. Allar
atkomandi upplysingar skuldu vera anonymiseradar (gjerdar loyniligar) vid kryptering. Fyri at
nyta vevnad og sjukuavgerdir, var ein treyt, at viskomandi personur var veel kunnadur og
egnadur at geva sitt samtykki. Endamalid var, at borgarar skulu kenna seg tryggan vid ta
gransking i mannailegum, id vard framd.

Uppskotid avmarkadi reettin til fria gransking. Sambeert uppskotinum skuldi gransking verda
gjerd undir eftirliti, ti vandi var fyri, at upplysingarnar vordu vannyttar, og ti gransking setur
nakrar sidfrgdiligar spurningar. Granskingarstovnurin fekk, sambert uppskotinum, einkareett
til at dtvega, goyma, handfara og nyta vevnad og sjukuavgerdir fra fgroyska folkinum til
gransking i mannailegum. Fyri at ilegugranskingaratlanin skuldi faa atgongd til upplysingar i
Attvisigrunninum, skuldi ilegugranskingaratlanin - frammanundan vera gdédkend av
Sidseminevndini.

Hetta vard grundad vid, at stovnurin skuldi vera ein skikkadur samradingarpartur, um tad voru
granskarar, sum ynsktu at seta granskingarverketlanir i gongd. Fgroyar vordu mettar at vera
eitt &hugavert granskingargki vegna veel skrésett ettarbond, og ti var veentad, at landid sum
fraleid kundi faa buskaparligan vinning vid at selja ter upplysingar, sum voru til taks i
Granskingarstovninum. Stovnurin skuldi ti - vegna landsstyrid — vera skikkadur til at
samradast, ta granskingaravtalur skuldu gerast. Harumframt skuldi stovnurin virka fyri at
byggja upp eitt granskingarumhvgrvi i Fgroyum. Veentad vard, at stovnurin i byrjanini for at
vera noyddur at gera granskingaravtalur vid onnur uttanfyri Fgroyar.

I uppriti fra Trivnadarmalaradnum, dagfest 25. september 2002, vidvikjandi m.a. vidgerdini av
innkomnu ummeelunum til légaruppskotid vard mett, at tad for at vera neydugt at gera
broytingar i uppskotinum. Serliga matti hyggjast neerri eftir einkarsteduni hja
Granskingarstovninum. Vist var 4, at tad var ivasamt, um tann myndugleikin, sum gevur loyvi
til gransking, sjalvur kundi granska i kapping vid onnur. Eisini matti figgjarligi parturin av
I6garuppskotinum kannast gjgllari. T.d. um stovnurin skuldi figgjast yvir lggtingsfiggjarlogina,
so hevdi hetta vid seer, at granskingarinntgkurnar foru i landskassan og ti ikki uttan jattan kundu
nytast til gransking.

1.2.1.5. Uppskot til lagtingslog um gransking i mannailegum — juni 2004.
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Stjornarradio fekk nogvar og atfinningarsamar viomerkingar til uppskot til lggtingslég um
arvagransking, sum hevdi verid sent til ummelis i januar 2002. Fra vari 2003 arbeiddi
umsitingin i Almanna- og heilsumalaradnum ti vid at gera eitt nytt endurskodad I6garuppskot,
sum nu fekk heitid lggtingslog um gransking i mannailegum.

I uppriti dagfest 10. juni 2004 sast, at hgvudsendamalid vid 16gini er:
1. Atverja einstaklingin i sambandi vid ilegugransking,
2. At skapa fortreytir fyri og stimbra gransking i mannailegum i Fgroyum, soleidis at slik
gransking kann vera vid til at: a) menna ferleikan at lekja sjukur og b) menna almennu
heilsutenastuna.

Sambaert uppritinum skuldi ein deild, kalla [legusavnid, setast & stovn i heilsuverkinum, hvgrs
endamal skuldi vera at skipa, uppbyggja og fyrisita vevnadarskranna (biobanki),
diagnosuskranna og attarbandsskranna og vidgera umséknir um loyvi at granska i
upplysingum i skrdunum i sambandi vid itgkiligar granskingarverkatlanir.

flegusavnid skuldi faa heimild til at gera sattmalar um gransking i upplysingum i skraunum,
herundir at krevja gjald fyri teer veitingar og upplysingar, sum ilegusavnid gav atgongd til.
Harvid tryggjadi landid seer, at allar Gtreidslur i sambandi vid [legusavnid foru at verda goldnar
av granskingareindunum, umframt at landid tryggjadi ser, at partur av mgguligum agoda av
granskingini for at koma fgroyska samfelagnum til gédar.

Talan skuldi verda um eina deild, i0 vard figgjad vid inntekum. Té for at verda neydugt vid
eini avisari jattan fyrsta ario, fyri at faa gongd & virksemid, herundir serliga at gera
/Ettarskrdnna og neydugu telduskipanirnar o.a., id skuldu tryggja navnloynd i gllum
virkseminum hja ilegusavninum og i upplysingum, id voru latnar granskingarfyritakum o.g.

Vidvikjandi visindasidsemividurskiftum og personsverndarspurningum, so legdi lagtingslogin
alt virksemid undir fult eftirlit hja Visindasidseminevndini og Datueftirlitinum. Harvid vard
ein tryggur karmur lagdur fyri granskingarvirksemid, id tryggjadi ell vidkomandi atlit i
sambandi vid hvgrja einstaka granskingarverkeetlan.

Figgjarliga vard mett, at samlada Gtreidslan at byrja vid for at vera umleid 8,5 mid. Kr. Hetta
vard hildid at vera ein minstajattan fyri at faa gongd & virksemid. Eftir umleid einum éri, t4 i0
neydugu skréirnar o.a. voru stovnsettar, var &tlanin, at virksemid skuldi figgjast vid inntgkum
fra verkaetlanum, id veentandi foru at verda settar i gongd. Atlanin var, at fra 2006 skuldi
ilegusavnid ikki faa pengar ar landskassanum, men einans figgjast vid inntgkum fra
granskingarfyritgkum og granskingarstovnum.

Nyggja l6garuppskotid vard sent til ummeelis 17. Juni, vid freist at svara 1. Oktober 2004.

1.2.1.6. ileguldgin — lggtingslog nr. 62 fra 17. Mai 2005

Eftir at hava vidgjert innkomnu ummalini vard logaruppskotid broytt nakad: NG skuldi
Ilegusavnid skipast sum ein stovnur i heilsuverkinum. Legtingslégin skuldi einans fevna um
ilegugransking, sum var tongd at attartreenum, ti tad var hesin parturin, sum fyrst og fremst var
hildin at vera ahugaverdur og hava eitt handilsligt virdi. Tad vard nagreinad, at kliniski
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abyrgdarhavarin skuldi vera figgjarliga Oheftur av verketlanini og vera lgntur av
Ilegusavninum. Adrar smaerri tillagingar vordu eisini gjgrdar.

Tann 4. mars 2005 vard légaruppskotid loksins lagt fram i Lggtinginum. Eftir 1. vidgerd tann
27. april, til at gera nakrar broytingar i 88 1 og 3 i uppskotinum, ti nevndin metti, at tad var
neydugt at tryggja eina menning av granskingarumhvgrvinum i Fgroyum. Vid hesi broyting
helt nevndin, at skapt for at verda grundarlag fyri menning innan ilegugransking og adra
livfradiliga gransking, t.d. fiskaaling.

Hetta er ein tydandi broyting, sum vard gjerd i Legtinginum. Ti fr4, at endamalid vid
lagtingslogini var 1) at verja einstaklingin og 2) at skapa fortreytir og stimbra gransking i
mannailegum i Fgroyum, vard vid hesum broytingaruppskotinum sett inn i § 1, at endamalid
vid lggtingsldgini eisini var at menna granskingarumhvgrvid. Hetta vidferdi, at ein ragva av
granskingarverkatlanum vordu gjerdar & Landssjakrahisinum i samstarvi vid ilegusavnid, eitt
nd innan ADHD, panik angist, skizofreni, bipolaritet, autismu, d-vit, Sucla-2, NCL, psoriasis,
epilepsi, sklerosu, farmakogenetik, ALS, demens MPM, Familial hyperkolestromi, ACE,
krabbamein, tarmsjukur, eygnasjukur, CTD o.s.fr. Hetta verdur nu skipad i
Heilsugranskingareindini innan Sjukrahusverkid.

Logtingid samtykti nyggja ilegulég® 10. mai 2005, vid gildiskomu 20. mai 2005. (LM-
083/2004).

flegusavnid vard formliga stovnsett tann 1. juni 2006. ilegusavnid var ikki ein
granskingarstovnur, men heldur ein samskipandi eind innan heilsuverkid, id hevdi sum
uppgavu at fa uppbygt nevndu skrair, gera mgguligar forkanningar og annars at vidgera
umsoknir til at granska i upplysingunum.

1.2.1.7. Alit um l6ggavuna & humangenomgkinum i Fgroyum, 2015

[ 2013 setti landsstyrismadurin i heilsumalum, Karsten Hansen, arbeidshdlk at kanna og meta,
um galdandi léggava tryggjadi borgaran ndg vel i sambandi vid genomkanningar og
genomgransking.

Orsgkin til at farid vard undir hetta arbeidid var, at heilsugranskingargkio i Fgroyum mentist
nogv. Ta voru 32 gengranskingarverkatlanir i gongd undir ilegusavninum og arbeitt vard vid
at sjoseta FarGen verkatlanina — at byggja upp eitt infrakervi & llegusavninum vid i fyrsta
umfari 1.500 genomroyndum fr& einum breidum drvali av feroyingum. Umrgtt vard, at ein
arvastrongur inniheldur ofatiligar mongdir av information um hvert einstakt menniskja, og at
hetta kann seta okkum i etiskar tvistadur. Slikt granskingarvirksemi og infrastrukturur seta krgv
til 16ggavuna. Taverandi landsstyrismadur metti ti, at neydugt var at kanna, um léggavan a
gkinum var ngktandi.

3 Lagtingsldg nr. 62 fr4 17. mai 2005 um gransking i mannailegum, sum seinast broytt vid lagtingslog nr. 168
fra 16. desember 2021 (ilegul6gin)
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I 2015 lat arbeidsbolkurin fra sar alitid: Utgreinan av 16ggavuni & humangenomgkinum i
Fgroyum. I alitinum voru ein rgd av tilmaelum, sum hgvdu til endamals at betra um l6ggavuna
& gkinum og soleidis tryggja borgaran betur i mun til heilsugranskingargkid. I alitinum voru
tilmeeli um, at neydugt vard at aseta reglur i 16g um vidgerdarbiobankar, kunngerdir til 16g um
Visindasidseminevnd, dagfara l6ggavuna um sjuklingarattindi, faa l6ggavu um Etiskt rdd og
I6ggavu um heilivagsvidgerd. Harumframt voru tilmeeli um at dagfera l6ggavuna vidvikjandi
kirkjumalum, skjalasavnsmalum og fornminnamalum, dagfera vinnuléggavu & genomgkinum
og at dagfara personsupplysingarlogina i mun til serligar viokveemar genomupplysingar. Sidan
2015 eru flestu av hesum tilmeelum tikin til eftirtektar, og l6ggava er sett i gildi ella dagferd.

I Genomalitinum var galdandi ilegulég somuleidis gjggnumgingin og tilmeli var um fleiri
broytingar i lggtingslogini. Tilmelini fra Genomalitinum vidvikjandi ilegulogini eru tikin vid
i hetta arbeidid at endurskoda ilegulogina.

1.2.1.8. Atlan um persénslagad medisin i Fgroyum

I 2018 setti Sirid Stenberg, landsstyriskvinna i heilsumalum, ein arbeidshdlk at tilevna eina
&tlan um personslagad medisin i Fgroyum. Arbeidssetningurin var at kanna i hvenn mun vit i
Feroyum kunnu bruka donsku atlanina: National strategi for personlig medicin 2017-2020, og
i hvenn mun tad er meguligt at tillaga hana til feroysk vidurskifti. Harumframt skuldi
arbeidsbolkurin kanna, hverji feroysk atlit skuldu takast i sambandi vid eina &tlan um
personslagad medisin.

/tlan um personslagad medisin i Fgroyum — @&tlan fyri 2019-2024, vard handad
landsstyriskvinnuni i april 2019. [ etlanini voru fleiri tilmeali, m.a. vard melt til, at
I6garbroyting vard gjerd i ileguldgini, soleidis at setingar um nytslu av genomroyndum til
personslagad medisin vorou asettar i ileguldgini. Eisini metti arbeidsbélkurin tad vera
tydningarmikid, at neyvar asetingar vorou settar i ilegulogina um sjalvsavgerdarraett hja
sjuklingum. Arbeidsbolkurin fgrdi fram, at ileguldgin bert fevnir um gransking i mannailegum.
Lagtingslogin fevnir sostatt ikki um personslagad medisin. | Danmark er I6garbroyting gjerd,
soleidis at neyvar asetingar eru i 16g um, at genomroyndir til personslagad medisin skulu
goymast i nationalu genom midstgdini (Nationalt Genomcenter). Ynskiligt er, at vit i Fgroyum
hava eitt stad, har allar genomroyndir hjé faroyingum verda goymdar.

Vid “personslagad medisin” er at skilja vidgerd, sum i sterri mun kann tillagast til tervin hja
sjuklinginum. Personslagad medisin verdur nytt i klinikk. Tad vil siga, at ein leekni fer at kunna
nyta upplysingarnar ur Heilsustyrinum til sjakuvidgerd, sum i starri mun er tillagad til tgrvin
hja sjuklinginum. Herundir til kliniska Utreidan og til arvafrgdiliga rddgeving.

1.2.1.9. Arbeidid vid endurskodan av ilegulogini

[ mars 2021 setti Kaj Leo Holm Johannesen, landsstyrismadur i heilsumalum, arbeidid i gongd
at endurskoda ilegulogina. Hetta i sambandi vid at 15 ar voru lidin sidani lggtingslog um
gransking i mannailegum (ilegulogin) vard sett i gildi. Arbeidssetningurin fyri hesum arbeidi
hevur verid at endurskoda ileguldgina og at tilevna Idgaruppskot i hesum sambandi. Sum
grundarlag undir arbeidinum skuldi nytast alit um datgreinan av léggavuni &
humangenomgkinum i Fgroyum fra 2015, alit um persénslagad medisin, legtingslog og
I6garuppskot um gransking i mannailegum, Sundhedsloven, 16g um visindasidseminevnd
(komitéloven) vid légarfyrireikandi arbeidi, umframt lagtingslog og 16garuppskot um vernd av
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personsupplysingum. I arbeidinum skuldi harumframt kannast, hvat innihaldid er i I16gum um
gransking i mannailegum i Danmark, Noregi og islandi. Hetta fyri at faa iblastur til dagferingar
av faroysku lggtingslogini.

Arbeidio at endurskoda ileguldgina hevur verid skipad i einum leidslubolki, einum arbeidsbalki
og einum serfrgdingabolki. 1 leidslubolkinum hava verid: Turid Arge, adalstjori, og Jan
Simonsen, deildarstjori ur Heilsumalaradnum. | arbeidsholkinum hava verid: Birita
Ludviksdattir, lagfradiligur radgevi og forkvinna, ar Heilsumalaradnum, Nella Festirstein,
deildarstjori & loégarteenastuni & Legmansskrivstovuni og Petur Joensen, fulltrdi og
buskaparfredingur ar Heilsumalaradnum. [ serfrgdingabolkinum hava verid: Gudrid
Andorsdottir, stjori, flegusavnid, Noomi Gregersen, verkatlanarleidari hja FarGen, Jan
Rasmussen, yvirleekni og granskari, umbod fyri Granskingarnevndina i Sjakrahdsverkinum,
Maria Skaalum Petersen, granskari, umbod fyri Deildina fyri Arbeids- og Almannaheilsu,
Magni Mohr, dekanur, deildin fyri heilsu- og sjukrargktarvisindi, Frodskaparsetur Faroya, Oluf
Feerg, umbod fyri Visindasidseminevndina, og Katrin Thorsvig Hansen og seinni Tori
Hgjgaard, stjori, Datueftirlitio. Ta id Folkaheilsustyrid vard skipad tann 1. januar 2023, kom
Bjarni & Steig, stjori i Folkaheilsustyrinum, vid i arbeidid.

1.2.2.Umhvgrvid kring heilsugransking i Fgroyum

T4 id llegusavnid vard sett & stovn i 2006, voru eisini adrar skipanir, id studladu undir
heilsugransking i Faroyum. Deildin fyri Arbeids- og Almannaheilsu vard sett & stovn i 1988.
Granskingarradid vard sett & stovn i 1996 til frama fyri fgroyska gransking. Skipan vid
Visindasidseminevnd, id gookendi umsoknir vidvikjandi heilsugransking, vard sett i verk i
1999. Folkaheilsuradio vard stovnsett i 2000.

Sidani 2006 hevur ein ggilig menning verid innan heilsugransking i Feroyum. Beadi
Sjakrahusverkid, Deildin fyri Arbeids- og Almannaheilsu, Ilegusavnid og Folkaheilsuradid
hava ment heilsugransking i Feroyum. FarGen verkatlanin for til verka i 2015 vid at uppbyggja
eitt undirstgdukervi til eina genomskra fyri fgroyingar. Nyggj deild fyri heilsu- og
sjukrargktarvisindi er sett & stovn & Frodskaparsetri Fgroya, har undirvist og granskad verour i
sjukrargktarfrgdi og heilsuvisindum i breidari merking. Sidani 2016 er bodin Ut
masterdtbagving innan heilsu. Legtingsldg um radgeving og studul til gransking, menning og
nyskapan, vard sett i gildi i 2020. Endamalid vid granskingarldgini er at dugna faroyskari
gransking, menning og nyskapan vid radgeving og studli til verketlanir, sum i vavi og g6dsku
fevna breitt og leggja seg eftir at skapa gkt virdi i samfelagnum. Depilin fyri Heilsu- og
Almannagransking vard settur & stovn i 2015. Hetta er eitt skipad samstarv millum
Frodskaparsetur Fgroya, Landssjukrahusio/Sjukrahdsverkid, Deildina fyri Arbeids- og
Almannaheilsu og flegusavnid. Depilin hevur til endaméls at menna heilsuvisindaliga
gransking i samstarvi vid viokomandi partar.

[ 2021 vard Atlan fyri Folkaheilsustyri handad landsstyrismanninum i heilsumalum. I hesari
etlan vard melt til at skipa eitt Folkaheilsustyri. Félkaheilsustyrid vard sett & stovn 1. Januar
2023, vid heimild i lggtingslég nr. 77 fra 6. Mai 2022. Folkaheilsustyrid hevur fakligar og
rakstrarligar uppgavur innan heilsugkid, sum millum annad at veita heilsufakliga radgeving,
umsita ter uppgavur, id eru lagdar til flegusavnid sambeert ileguldgini, menna hagtel og
heilsuskrair, fremja folkaheilsuarbeidi v.m. 1 2022 vard tilmalid um Heilsugranskingareind
innan Sjukrahusverkid handad landsstyrismanninum. I hesum tilmeeli verdur melt til at skipa
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heilsugranskingina i Fgroyum i eini Heilsugranskingareind innan Sjukrahusverkid. Tilmelid
er sett i verk, og Heilsugranskingareindin innan Sjukrahudsverkid vard sett & stovn tann 1. januar
2023. | sambandi vid, at Félkaheilsustyrid og Heilsugranskingareind eru sett & stovn, er
neydugt at gera broytingar i galdandi ilegulog.

1.2.3. Altjoda sattmalar um heilsugransking )

Fleiri altjoda sattmalar eru galdandi vidvikjandi heilsugransking. I 1964 var Helsinki-
deklarationin samtykt i altjoda leknafelagsskapinum: World Medical Association (WMA).
Helsinki-deklarationin hevur asetingar um tey mest tydningarmiklu etisku atlitini, id skulu
takast i sambandi vid heilsugransking.

Harumframt skipar Sattmalin um livsidafredi (Bioetikkonventionin ella Oviedo konventionin)
eisini vidurskifti kring heilsugransking. Talan er um: Europaradets konvention om
menneskerettigheder og biomedicin af 4. april 1997 (The Convention for the Protection of
Human Rights and Dignity of the Human Being). Sattmalin hevur til endamals at verja einstaka
menniskjad imoti granskingarahugamalum, at forda fyri misnytslu av granskingardrslitum i
biomedisini og at verja einstaklingin i hesum sambandi. Danmark hevur tikid undir vid
sattmalanum, sum kom i gildi har 1. desember 1999. Tad sest i bekendtgarelse nr. 65 fra 11.
desember 2000, at Danmark hevur tikid fyrivarni fyri, at sattmalin fyri fyrst ikki skal fevna um
Faroyar. Hesin sattmalin er sostatt ikki galdandi fyri Fgroyar.

Ein annar altjoda sattmali er Sattmalin um livmargfeldi frd 5. juni 1992
(Biodiversitetskonventionin). Endamalid vid sattmalanum er at vardveita livfradiliga
margfeldid, fremja burdardygt brak av nattarunnar tilfeingi og at tryggja eitt rimiligt og reettvist
byti av agédanum, ta i0 genetiskt tilfeingi verour brikt. Danmark hevur tikid undir vid
sattmalanum, sum kom i gildi i Danmark 21. mars 1994. Tad sast i bekendtgarelse nr. 142 fra
21. desember 1996, at Danmark ikki hevur tikid fyrivarni fyri, at sattmalin ikki skal fevna um
Fgroyar. Hesin sattmalin er sostatt galdandi fyri Feroyar.

Nagoya Protokollin er eitt iskoyti til sattmalan um livmargfeldi. iskoytid snyr seg um tad tridja
hgvudsendamalid vid Livmargfeldissattmalanum, um at tryggja eitt rimiligt og reettvist byti av
agdoanum av nattarunnar genetiska tilfeingi. Nagoya iskoytid skipar fyri tad fyrsta atgongdina
til livfrgdiligt tilfeingi og i @drum lagi bytid av &gédanum, ta id genetiskt tilfeingi verdur brakt.
Hetta betrar um reettartrygdina hja baedi brdkarum og Utbjédarum av genetiskum tilfeingi.
Reglurnar verja serliga ahugamalini hja upprunafdlki og lokal &hugamal i fatekum londum.
Menniskjaligt genetiskt tilfeingi er ikki fevnt av Nagoya iskoytinum, og ti er Nagoya iskoytid
ikki so vidkomandi fyri ileguldgina, sum er um mannailegur. Danmark hevur tikid undir vid
Nagoyaprotokollini, vid lov nr. 1375 fra 23. desember 2012 om udbyttedeling ved anvendelse
af genetiske ressourser, sum fekk gildi 12. oktober 2014. (bkg 1101 fra 6. oktober 2014). L6gin
er ikki galdandi fyri Fgroyar, og ti eru Faroyar ikki fevndar av Nagoya iskoytinum.

1.2.4. Ymiskir granskingarhattir og ymisk gédkenningarkrev

4 Helsinki-deklarationen, 1964, WMA
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Endamalid vid heilsuvisindaligari gransking er, at hon skal leggja nyggja og gagnliga vitan til
heilsuvidurskifti (fyribyrging, vidgerd og leking). I visindasidsemildgini (“komitelogini”)® er
asett, at atlitio til hetta endamal t6 skal vikja fyri reettindum og trygd hja royndarpersénum,
sum luttaka i granskingarverketlanum. Granskingarverkatlanir, har vevnadur ella annad fra
folki er beinleidis partur av granskingarverketlanunum, skulu hava go6dkenning fra
visindasidseminevndini. Eru tad hinvegin bara navnloyndar datur, sum granskad verdur i, nytist
mgguliga ikki loyvi fra visindasidseminevndini.

Nidanfyri er stutt lysing av trimum granskingarhattum i mun til, um loyvi krevst eftir
visindasidsemilogini, adrenn farid verdur undir ter. Teir eru heilsuvisindalig gransking,
heilsudatuvisindalig gransking® og gransking i skraum (registaragransking).

Tao er ikki altio greitt, hvert ein granskingarverkaetlan er heilsuvisindalig gransking, gransking
i skrdum ella heilsudatuvisindalig gransking. Hetta ma metast um, adrenn farast kann undir
eina granskingarverkeatlan, og hvert loyvi krevst fra visindasidseminevndini til at fara undir
hana.

1.2.4.1. Heilsuvisindalig gransking
Heilsuvisindalig gransking (sundhedsvidenskabelig forskning) er eitt vitt hugtak, sum fevnir
um gransking i menniskjaligum vevnadi, kyknum og ilegum v.m.

Hesar granskingarverkaetlanir skulu altid hava gédkenning eftir visindasidsemildgini, adrenn
farid verdur undir teer, ti her verdur granskad i vevnadi ella gdrum, sum er tikid av menniskjum.

Dgmi um slikar granskingarverkatlanir kann vera, at ein bélkur av folki (“royndarpersonar”™)
verdur bodin at luttaka i eini granskingarverketlan, og i ti sambandi skulu lata onkra
vevnadarroynd, sum so verdur partur av granskingartilfarinum. Vevnadarroyndin kann
eyomerkjast, hvarjum personi, hon kemur fra.

1.2.4.2. Heilsudatuvisindalig gransking
Heilsudatuvisindalig gransking ella sundhedsdatavidenskabelig forskning vard sett inn i
visindasidsemildgina vid légarbroyting i 2021, smb. anordning 1442 fr4 29. juni 2021.

Heilsudatuvisindalig gransking er — sum heitid sipar til — gransking i heilsudatum.
Heilsudatuvisindaligar granskingarverketlanir eru innan fyri somu gki og hava sama endamal,
sum heilsuvisindaligar granskingarverkatlanir, men tad, sum granskad verdur i, eru
“bioinformatiskar datur”, t.v.s. ikki vevnadur. Orsgkin til, at gédkenning krevst eftir visinda-
sidsemilogini, hoast talan “bara” er um datur, i0 verda kannadar, er, at avleidd drslit kunnu
koma burtur dr granskingini, id hava stdran heilsuligan tydning.

5 Anordning nr. 961 af 15. juli 2013 om ikrafttreeden for Feergerne af lov om videnskabsetisk behandling af
sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter, sum broytt vid anordning 1442 fra 29. juni 2021

6 https://www.nvk.dk/forsker/forskertjeklister/forskning-i-sensitive-bioinformatiske-
sundhedsdata/nyhedsomtale-af-sdv
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Ein heilsudatuvisindalig granskingarverkeatlan er:

’Et planlagt og veltilrettelagt projekt, som anvender sensitive bioinformatiske data og
som har til formal systematisk at erhverve viden om sygdoms opstaen eller
behandling, diagnostik, forebyggelse, rehabilitering af mennesker samt menneskets
biologiske, fysiologiske eller psykologiske processer og arveanleg.””

Eitt dgmi fra donsku visindasidseminevndini er um hjartalekna, id kannadi kalk i folki. Hetta
vard gjert vid rgntgenmyndum og var ein heilsuvisindalig granskingarverkatlan, ti
royndarpersonar luttoku beinleidis. Um so ein granskingarverketlan skuldi verid gjerd seinni,
har hesar myndir voru partur av granskingini, hevadi tad verid mett sum ein heilsudatuvisindalig
granskingarverkatlan.®

1.2.4.3. Registaragransking

I registaragransking verdur einans granskad i datum, tvs. telum ella ordum Gr skraum. Déturnar,
sum granskad verdur i, nytast ikki upprunaliga at vera savnadar vid gransking fyri eyga. Teer
finnast i ymsum skrdum, sum verda samankoyrdar fyri at finna okkurt mynstur, alt eftir, hvat
endamalid vid granskingini er. Gransking vid utgangsst@di i skraum er ein serligur hattur at
gera kanningar. Slik gransking kann vera vid til at visa a samanhangir millum t.d. nytslu av
heilivagi og aldur, sjuku og tilknyti til arbeidsmarknadin o.s.fr. Endamalid vid gransking i
skrdum er at siggja almennar tendensir, og ikki at leggja fast vidurskifti fyri hvenn einstakan
person.

Neydugt er ikki at faa godkenning eftir visindasidsemilogini til hetta slagid av
granskingaretlanum.

Déaturnar eru té vardar av asetingum i datuverndarlogini. Datueftirlitio skrivar soleidis a
heimasidu sini:

“§ 18 i datuverndarlogini er atlad sum vidgerdarheimild, ta vidgerd av viokvomum
personsupplysingum i skraum skal fara fram til sggulig, hagfrgdilig og visindalig
endamal, eisini kallad (a donskum) registerforskning.

Ta steda skal takast til, um gransking vid st@di i upplysingum i skraum kann fara fram,
skal datuabyrgdarin gera eina itekiliga meting, har samfelagsligi tydningurin av
vidgerdini verdur vigadur upp imati baganum fyri tann einstaka.

itekiliga metingin, sum datuabyrgdarin skal gera i hverjum einstekum fori, vil i
utgangsstgdinum hava vio seer, at t.d. landsumfatandi visindaligar kanningar, sum alment
vidurkendir stovnar ella granskarar ynskja at seta i verk, og har ngktandi trygdartiltek
verda framd, t.d. vid at dulnevna ella brongla persénsupplysingarnar, kunnu fara fram.

At samfelagsligi tydningurin skal vera munandi hevur hinvegin vid ser, at ikki ein og
hver kann faa atgongd til upplysingarnar til eitt og hvert endamal. Tad krevst, at etlanin

7 https:/iwww.nvk.dk/forsker/naar-du-anmelder/hvilke-projekter-skal-jeg-anmelde
8 https://iwww.nvk.dk/forsker/forskertjeklister/forskning-i-sensitive-bioinformatiske-sundhedsdata/eksempler-
paa-undersoegelser-af-billeddiagnostiske-data
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hevur eitt avist visindaligt stgdi, og at endamalini, sum verda fylgd, koma samfelagnum
til gooar so ella so.

Tad er datuadbyrgdarin, sum ger av, um atgongd verdur givin til upplysingarnar i eini skra.
Déatuédbyrgdarin hevur ikki skyldu at geva atgongd og skal ti nokta, um metingin er, at
bagin fyri tann einstaka er sterri enn samfelagsligi tydningurin.

Personsupplysingarnar, sum verda vidgjerdar til visindalig endamal, sbrt. § 18, kunnu
ikki vidgerast seinni til onnur endamal og kunnu i utgangsstedinum ikki gevast vidari.””

Eitt demi um registaragransking er ein faroysk granskingarverketlan fra 2010, sum visti, at tad
er heegri tal i Fgroyum, enn i Danmark, av lagum stofskifti (hypothyroidism) og at hetta kundi
vera, av ti at vit eta meira jod. Henda registaraverkeetlanin er uppafturtikin i 2019.

1.2.4.4. Gransking i mannailegum vid ella uttan ettartree

I Faroyum verdur skilt millum ilegugransking, antin hon er knytt at ettartreei ella ikki.
flegulégin fra 2005 skipar bara gransking i mannailegum, sum er tongd at eettartreei. Er talan
hinvegin um ilegugransking, id ikki er tongd at ettartraei, fevnir ilegulogin fra 2005 ikki um
teer granskingarverketlanirnar.

1.2.5. Skréairnar

Nidanfyri er ein lysing av skraunum i Félkaheilsustyrinum, (fyrr flegusavninum). Sum greitt
fra omanfyri, vordu uppgavurnar hja llegusavninum fluttar til Folkaheilsustyrid at umsita pr.
1. januar 2023. | hesum l6garuppskoti verdur skotid upp, at Félkaheilsustyrid verdur broytt til:
Heilsustyrid.

1.2.5.1. Skréirnar

Folkaheilsustyrid rekur i lgtuni vevnadarskranna, diagnosuskranna og ettarbandsskranna. i
hesum l6garuppskoti verdur skotid upp at seta & stovn nyggja genomskra, men sum er, umsitur
Félkaheilsustyrid hesar triggjar skrairnar.

Teer triggjar skrairnar kunnu samankoyrast fyri at kanna mggulig sambond millum
upplysingarnar, sum eru i hvarjari skra seer - si mynd nidanfyri. Eitt n kann diagnosuskrain
visa, hvarjir fgroyingar hava avisa sjuku, og attarbandsskrain kann visa, um ella hvussu hesir
eru i &tt vio hvgnn annan.

vevnadarskra diagnosuskra

&ttarbandsskra

9 https://www.dat.fo/fyritoekur-og-stovnar/gransking/gransking-grundad-a-skrair
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1.2.5.2. Vevnadarskrain

Hvat er ein vevnadarskra?

Ein vevnadarskra, eisini nevnd vevnadarbanki ella biobanki, er sett saman av eini skra (yvirliti)
og eini goymslu av vevnadi (biologiskum tilfari) av folki. Vevnadur er hid, kjet, bein, bldg,
urin, skarn, har ella negl.

Endamalid vid vevnadinum er at bruka hann i sjukuvidgerd ella til gransking. Ta ein persénur
letur vevnad til gransking, skal hann vita neyvt, hvat vevnadurin fer at verda nyttur til og geva
sitt samtykki til tad. Um vevnadurin seinni skal brikast til nakad annad enn tad, sum
royndarpersénurin upprunaliga hevur givid samtykki til, er neydugt at faa nytt samtykki fra
royndarperséninum.

Skipan av vevnadarskraum. Skipanin vid vevnadarskrdum snyr seg yvirskipad um, hvussu
vevnadur kemur inn i skrairnar, hvussu hann verdur vardveittur trygt, og hvussu hann kemur
ar skranni aftur til gransking ella verdur burturbeindur.

Tad hevur tydning, hvussu hesi vidurskifti eru skipad. Tey, hvers vevnadur er latin i
vevnadarskrair, skulu vera trygg vid, at vevnadurin bara verdur nyttur til tad, sum tey hava
givid tilsegn um, m.a. ti urslitid av granskingini kann koma at visa & alvarslig heilsuvidurskifti
hja luttakaranum. Hetta er eisini galdandi sambeert Visindasidsemildgini og Datuverndarlégini.
Luttakarin hevur frammanundan tikid stgdu til, hverji Grslit mgguliga skulu kunna koma
burturdr gransking av hansara vevnadi, og skal ikki faa ngkur dveentad drslit umframt.

Vevnadarskrain hevur stéra goymslu av vevnadi. Hesin er fingin til vegar einans til
granskingar-endamal.

Sjalv goymslan er fysiskt stadsett i hglum & rannsoknarstovuni & Landssjukrahtsinum.
Goymslan er frystarar, id kunnu frysta nidur i minus 80 stig. Telduskipanin LIMS (Laboratory
Information Management System) verdur nytt at styra yvirlitinum yvir vevnadarroyndir i
sambandi vid verketlanir. Rannsoknarstovan & Landssjukrahtsinum brakar LIMS skipanina
hja Félkaheilsustyrinum til sinar royndir.

Temperatur-loggara-skipanin, Eupry Data Logger, verdur nytt at logga temperaturin i
frystarunum. Rannsdknarstovan a Landssjukrahdsinum brakar Eupry Data Logger skipanina
hja Félkaheilsustyrinum til sinar royndir.

Félkaheilsustyrid hevur samstarvssattmala vid Rannsdknarstovuna & Landssjukrahdsinum um
ngkur starvsfolk at umsita biobankan og til at taka ser av at savna inn vevnadarroyndir i
sambandi vid verketlanir. Harumframt hevur Folkaheilsustyrid avtalu vid Suduroyar sjukrahus
og Klaksvikar sjukrahis um at taka royndir fyri verketlanir i summum fgrum, har tad er
praktiskari fyri luttakaran.

Talgilda skrain vid upplysingum um vevnadin, sum er i Vevnadarskranni, er goymd a teldum
i Folkaheilsustyrinum og Elektron.
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Folkaheilsustyrid feer eisini vevnad fra gdrum fgroyskum vevnadarskraum. Eftir galdandi
ileguldg § 7, hevur Félkaheilsustyrid heimild at savna vevnad, id kann metast vidkomandi fyri
gransking. Soleidis kann Fdlkaheilsustyrid t.d. faa tilfar fra sjukrahusverkinum, sum
upprunaliga er tikid i sambandi vid sjukuvidgerd. Adrenn tad kann brukast i granskingarhgpi,
skal royndarpersonurin geva loyvi til tad.

I Vevnadarskranni er eisini teldutgkt tilfar. Tad er m.a. tilfar fra Fargen. Hetta er eftir kravi fra
Visindasidseminevndini. Nevndin metti, at tilfarid fra Fargen var so mikid vidokvemt, at tad
skuldi verda goymt i Vevnadarskranni, av ti at treytirnar at sleppa framat tilfarinum har eru
strangari, enn at sleppa framat tilfari i Diagnosuskranni. | hesum légaruppskoti verdur skotid
upp, at vevnadurin verdur goymdur i Vevnadarskranni, imedan ilegudatur, sum koma fra
vevnadinum, umframt adrar datur, sum koma fra vevnadinum, verda fluttar i Genomskranna.

Teldutekt tilfar liggur annars i Diagnosuskranni. I FarGen eru datur fra umleid 1.500
luttakarum i Vevnadarskranni, og fyrst i 2023 for FarGen undir at savna tilfar fra 3.500
luttakarunum aftrat. | hesum logaruppskoti verdur skotid upp, at vevnadurin i FarGen, eins og
i gllum gdrum ileguverkeetlanum, framhaldandi verdur goymdur i Vevnadarskranni, imedan
ilegudatur, sum koma fra vevnadinum, umframt adrar datur, sum koma fra vevnadinum, verda
goymdar i Genomskranni. Greining av vevnadi Ur skranni verdur oftast gjgrd uttanlands. Tad
er ymist, hvussu nogv hevur verid sent av landinum til greiningar gjegnum tidina. Onkur
verketlan er litil, t.d. bert 4 sjuklingar og adrar verketlanir eru storar. T.d. foru i einum fori
1.500 DNA royndir til islands.

Ta greiningin er lidug, fer Folkaheilsustyrid urslitid av greiningini (sekvenseringini) av
vevnadinum.

Vevnadur i Vevnadarskranni verour goymdur i Oasetta tid, um ikki royndarpersonurin bidur
um, at vevnadurin verdur burturbeindur. Vidkomandi kann til eina og hvgrja tid bidja um at
faa vevnadin burturbeindan. Neydugt er ikki at grundgeva fyri ti.

1.2.5.3. Diagnosuskrain

Diagnosurnar, sum eru i Diagnosuskranni, eru tongdar at teimum persénum, sum eru vid i ymsu
granskingarverkatlanunum, har granskarar hava sattmala vid Folkaheilsustyrid. Talan er ikKi
um, at allar diagnosur hja fgroyingum eru i Diagnosuskranni.

Diagnosurnar eru stilladar i heilsuverkinum, te. i kommunuleknaskipanini ella
sjukrahtsverkinum. flegulogin fra 2005 heimilar flyting av hesum upplysingum fra
heilsuverkinum til Diagnosuskranna uttan samtykki fra luttakarum.

Diagnosurnar eru goymdar talgilt & Elektron. Har eru teer av trygdardvum goymdar & tveimum
teldum. Harumframt verdur avrit goymt a einum gdrum matrikkli, eisini av trygdaravum.

Arbeidido vio at uppbyggja Diagnosuskranna fer fram samstundis, sum itgkiligar
granskingarverketlanir ella forkanningar/epidemiologiskar verketlanir verda gjerdar.
Upplysingar um diagnosur og adrar vidkomandi heilsuupplysingar, sum verda latnar til

19 fleguldgin fra 2005 § 7, stk. 1.
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verkeetlanir i ti sambandi, verda skrasettar i serligari telduskipan, sum hevur heitid Progeny.
Heilsuupplysingarnar koma fra sjukrahtsverkinum, kommunuleknum og apoteksverkinum.

1.2.5.4. Attarbandsskrain

Arbeidid vid at gera attarbandsskranna for i gongd tidliga i 2007. Arbeidid vard lagt til
Landsskjalasavnid at 0tinna, sambeaert sattmala fra 2007. Virksemid i sambandi vid
&ttarbandsskranna hevur egnan kunningartrygdarpolitikk og er frabodad og godkent av
Datueftirlitinum i 2007 og eftirfylgjandi longt. Somuleidis eru loyvir fingin fra
Landsfolkayvirlitinum og Kirkeministeriet til at faa atgongd til ymsar keldur, sum eru
viokomandi fyri verkatlanina.

Stora arbeidid higartil hevur verid at skrasett keldur, medan dentur ni verdur lagdur a at
sambinda skrésetingarnar til eina so fullfiggjada ettarbandsskrd sum gjerligt, umframt at
gjerdar verda serligar greiningar i sambandi vid itekiligar verkatlanir.

AEttarbandsskrain gongur aftur til umleid ar 1650. @lI, sum hava bid i Feroyum ella bagva her
i dag, eru vid i skranni.

Granskarar, id hava terv a at kenna familjusambond i sambandi vid ilegugransking, kunnu faa
atgongd til skranna, sambeert sattméla millum Foélkaheilsustyrid og hvarja einstaka
granskingarverkaetlan. Fasta gjaldid til [legusavnid hevur eisini verid kravt i slikum farum, men
verdur eftir hesum uppskoti avtikid.

1.2.5.5. Goymsla av upplysingum i skraunum

Sum nevnt omanfyri, skulu vevnadar-, diagnosu-og &ttarbandsskrairnar leggjast soleidis til
reettis, at innsavning, goymsla, handfaring og nytsla av skraunum eru fullveel tryggjadar, og at
teer bert verda bruktar til l6glig endamal. Um hetta légaruppskot verdur samtykt, og
genomskrain verdur sett & stovn, verdur sama galdandi fyri genomskranna.

Til handfaring av kjarnuvirkseminum, nevniliga skrdunum/datugrunnunum: t.e.
ettarbandsupplysingum, diagnosum og vevnadarskrdunum, verdur KT-skipanin, nevnd
Progeny, nytt. Henda skipanin er ein datugrunnskipan, sum er til fleiri brdkarar, id kann
tillagast, so hon kann handfara ymsu upplysingarnar, og har tad samstundis kann verda
handfarid og styrt, hvarjir bélkar og persénar faa atgongd til at lesa avisar upplysingar ella
skriva avisar upplysingar.

Virksemid vidvikjandi Progeny skipanini og reettindum, navnloynd v.m., er skipad i
kunningartrygdarpolitikkinum hja Félkaheilsustyrinum, sum er frAbodadur og géokendur av
Datueftirlitinum. Progeny skipanin verdur grannskodad arliga av uttanhysis grannskodara.
Fdlkaheilsustyrid hevur umsitingarsattmala vio KT-radgeva til umsiting av sjalvari Progeny
fakskipanini.

KT-radgevin hevur um hendi umsitingina av styriskipan og Progeny skipanini og skal tryggja
gll neydug atlit vidvikjandi trygd, atgongd og styring av datugrunnum. Saman vid
Fdlkaheilsustyrinum hevur KT-radgevin skipanarloyniord og rattindi. T6 verda rettindi hja
stjoranum bara brakt, ta id0 talan er um ymsar uppgavur fyri klinisku abyrgdarhavararnar i
sambandi vid verkatlanir.
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Kunningar- og trygdarpolitikkurin hja Folkaheilsustyrinum fylgir I1ISO 27001 og 27002
leidreglunum, har fakskipanir eru partur av KT-Landsins.

1.2.6. Datuverndarlégin og gransking i mannailegum

Datuvendarlogin er - eins og personsupplysingarldgin, sum var galdandi, t& id ileguldgin vard
samtykt i 2005 — galdandi fyri alla vidgerd av personsupplysingum. Datuverndarl6gin er sostatt
galdandi tvgrturum nogv ymisk reettargki.

Datuverndarlogin asetur grundleggjandi reglur og meginreglur, sum altid eiga at vera fylgdar,
t4 id persdnsupplysingar verda vidgjerdar. Hetta uttan mun til um vidgerdin fer fram i privata
ella almenna geiranum.

Tad er mgguligt at aseta serligar reglur um vidgerd av personsupplysingum i adrari 16ggavu,
um mett verdur at tarvur t.d. er & meiri nagreiniligum reglum. Utgangsstadid er t0, at tad ikki
kann vikjast fra verndarstgdinum i datuverndarlogini. Sambeert § 4 i datuverndarldgini ganga
asetingar um vidgerd av personsupplysingum i adrari 16ggavu, sum geva skrasetta eina betri
reettarstadu, fram um datuverndarlogina.

Personsupplysingar. Datuverndarlogin  fevnir um vidgerd av personsupplysingum.
Personsupplysing er ein og hver upplysing, sum er knytt ella kann knytast at einum avisum
personi. | § 11 i datuverndarlogini er asett, at vidgerd av avisum personsupplysingum er
bannad. Hetta eru sokalladu  vidkvomu  personsupplysingarnar.  Vidkvomu
personsupplysingarnar eru Gttemandi nevndar i § 11 og i sambandi vid gransking i
mannailegum er serliga viokomandi, at ilegudatur og heilsuupplysingar eru at rokna sum
vidkveemar.

Uppgavan hja Datueftirlitinum i sambandi vid granskingarverketlanir. Sambeert &dur galdandi
personsupplysingarlog var i Gtgangsstedinum neydugt vid loyvi fra Datueftirlitinum, t& id
vidkvemar personsupplysingar skuldu vidgerast. Hetta hevdi vid ser, at nogvar
granskingarverkatlanir voru fevndar av kravinum um loyvi fra Datueftirlitinum.

Vid datuverndarlogini er kravio um loyvi fra Datueftirlitinum undan vidgerd av viokvomum
personsupplysingum slept. At Datueftirlitid ikki skal geva loyvi, td i0 vidkvemar
personsupplysingar skulu vidgerast, hevur ikki vio ser, at ein datudbyrgdari (ein
verkatlanarleidari, granskari el.til.) sleppur undan kregvunum i datuverndarldgini. Kragvini um
t.d. trygd i sambandi vid vidgerd eru framvegis galdandi. Datuabyrgdarin skal sjalvur tryggja
ser, at hesar reglur verda fylgdar.

Hetta hevur vid sar, at leikluturin hja Datueftirlitinum i sambandi vid granskingarverkeatlanir
er broyttur og er nu vegleidandi og radgevandi. Harumframt fremur Datueftirlitid eftirlit, si
nidanfyri. Datueftirlitid hevur gjert eina vegleiding um vidgerd av personsupplysingum til
granskingarendamal!

11 yegleiding um vidgerd av personsupplysingum til granskingarendamaél (cdn.fo)
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Gransking vid stgdi i personsupplysingum. Yvirskipad er tvey slgg av gransking, sum kunnu
verda fevnd av datuverndarlégini. Hesi eru gransking, sum er grundad & upplysingar, id verda
fingnar til vegar beinleidis fra skrasetta (samrgda, spurnarblad, blédroynd el.til.), og gransking,
sum er grundad & persénsupplysingar i skraum.

Heimildin fyri vidgerd av personsupplysingum til granskingarendamal er aloftast § 8, stk. 1,
nr. 1, 8 12, stk. 1, nr. 1 (samtykki) ella § 18 i datuvendarlogini.

§ 18 i datuverndarlégini er serliga &tlad sum vidgerdarheimild, t4 id vidgerd av viokvomum
personsupplysingum i skrdum skal fara fram til segulig, hagfrgdilig og visindalig endamal,
eisini kalla registerforskning & donskum.

I Faroyum eru fleiri skrair, sum hava upplysingar um allar fgroyingar ella allar fgroyingar, id
hava verid i samband vid t.d. heilsuverkid ella almannaverkid. Demi um skréir eru Cosmic hja
Landssjukrahasinum, Landsfélkayvirlitid og Krabbameinsskrain. Hesar skrair kunnu vera
tydningarmikil ambod i t.d. gransking i félkaheilsu og hagfradiligum arbeidi. Gransking vid
utgangsstedi i skraum kann vera vid til at visa & samanhangir millum t.d. nytslu av heilivagi og
aldur, sjuku og tilknyti til arbeidsmarknadin o.s.fr. Endamalid er at siggja almennar tendensir
og ikki at leggja fast vidurskifti fyri hvann einstakan person.

Gransking kann eisini hava heimild i 16g, sum ilegul6gin er eitt demi um. M.a. aseta 88 7 og 9
i galdandi ilegulég, naer gransking i ilegum (t.e. persénsupplysingum) kann fara fram. I hesum
I6garuppskotinum eru hesar heimildir at finna i 8§ 6 og 10. Hdast grundarlagid undir vidgerdini
er regulerad beinleidis i 16g, merkir hetta ikki, at datuverndarlégin ikki longur er galdandi. Krgv
um t.d. trygd og reettindi hja skrasettum — sum ikki er serregulerad i ileguldgini — eru framvegis
galdandi.

Eftirlit hja Datueftirlitinum.  Datuverndarlégin  er galdandi fyri vidgerd av
personsupplysingum, um vidgerdin heilt ella lutvist er automatisk, og fyri vidgerd um
personsupplysingar eru ella verda settar i eina skra, sjalvt um vidgerdin ikki er automatisk.
Détuverndarlogin er eisini galdandi fyri vidgerd av personsupplysingum, sum verdur gjerd fyri
ein almennan datuabyrgdara ella datuvidgera, i0 er stadsettur i Fgroyum, og sum er undir
myndugleika heimastyrisins, sama um vidgerdin fer fram i Faroyum ella ei.

Hetta hevur vid ser at Folkaheilsustyrid, sum 1. januar 2023 yvirtok uppgavurnar hja
llegusavninum, verdur fevnt av virkisgkinum hja datuverndarlogini. At Folkaheilsustyrid
verdur fevnt av virkisegkinum merkir, at Datueftirlitid hevur eftirlit vio stovninum. Sambeert §
66, stk. 2 hevur Datueftirlitid eftirlit vio allari vidgerd av persénsupplysingum, sum
datuverndarlogin fevnir um. At Folkaheilsustyrid og vidgerd av personsupplysingum i avisan
mun er regulerad i serloggavu broytir ikki hetta i Utgangsstgdinum. Té kann tad, i mgguligum
eftirliti, verda neydugt hja Datueftirlitinum at spyrja avvardandi stjornarrad um tulking av
viokomandi serloggavu o.til. sum hevur tydning fyri malid.

1.2.7. Loggava i gdrum Nordurlondum um granskingarbiobankar

I Noregi, Sveriki, islandi og Finnlandi er 16ggava galdandi vidvikjandi vevnadarbankum. i
hesum logum er t0 eingin einkareettur stadfestur til avisan stovn, eins og vit hava stadfest
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einkarztt flegusavnsins i ilegulogini. Avis 16g er ikki galdandi fyri biobankar i Danmark, men
fleiri ymiskar 16gir regulera virksemid i vevnadarbankunum.

Onkustadni krevst myndugleikaloyvi til at stovna biobanka, adrastadni skal myndugleikin bara
hava frabodan. Skrair vera fardar yvir biobankar, og asetingar eru um eftirlit. | hgvudsheitum
snigva asetingarnar seg um at verja einstaklingin, og nytsla og gransking av tilfari ur
vevnadarbankum fylgir etiskum reglum.

e [ Islandi letur Heilsumalaradid loyvi til at stovna biobankar.

Détueftirlitid hevur eftirlit vid trygdini av persénligum datum i biobankunum.
Heilsumalaradid hevur  eftirlit  vid  granskingarvevnadarbankum (og
vidgerdarvevnadarbankum).

e | Danmark krevst ikki loyvi at stovna biobankar, men teir skulu frabodast til
Détueftirlitid. Danmark hevur ikki serstaka 16g fyri biobankar, men virksemid verdur
regulerad eftir gdrum I6gum, eitt nu datuverndarlogini og visindasidsemilogini. Sgkjast
skal til Sundhedsdatastyrelsen um at uppreetta kliniskan biobanka.

e | Finnlandi skulu allir biobankar hava eina visindasidsemigjggnumgongd, sum
Visindasidseminevndin fremur, adrenn teir verda gddkendir. Heilsumalaradid er
eftirlitsmyndugleiki. Ein biobanki skal verda skrasettur hja eftirlitsmyndugleikanum
fyri heilsu og velferd, fyri at kunna virka sambaert 16gini.

e [ Noregi skal Heilsumalaradid goédkenna granskingarbiobankan, eftir tilmali fra eini
visindasidseminevnd. Statens helsetilsyn hevur eftirlit vid vevnadarbankum.

e | Svariki er loyvi ikki kravt, men frabodan skal sendast til heilsueftirlitsmyndugleikan
(Inspektionen for vard och omsorg)*2. Heilsueftirlitsmyndugleikin hevur eitt yvirlit yvir
allar biobankar og er eisini eftirlitsmyndugleiki & gkinum.

I Foroyum krevst godkenning fra Visindasidseminevndini, adrenn farast kann undir
ilegugransking, har tilfar ar Folkaheilsustyrinum verdur nytt. Visindasidseminevndin hevur
sambeert visindasidsemildgini eftirlit vid teimum granskingarverkeatlanum, sum nevndin hevur
godkent.

Félkaheilsustyrid, sum fra 1. januar 2023 yvirtok uppgéavurnar hja flegusavninum, verdur fevnt
av virkisgkinum hja datuverndarlégini. Ti skal Folkaheilsustyrid virka vid fyriliti fyri
datuverndarlogini.

Sambeert adur galdandi personsupplysingarlog, var i utgangsstgdinum neydugt vid loyvi fra
Datueftirlitinum, ta id vidkveemar personupplysingar skuldu vidgerast. Vio datuverndarldgini
er kravio um loyvi fra Datueftirlitinum undan vidgerd av viokvomum personsupplysingum
slept. At Datueftirlitid ikki skal geva loyvi, ta id vidkvaemar personsupplysingar skulu
vidgerast, hevur ikki vid ser, at ein datudbyrgdari (ein verkatlanarleidari, granskari el.til.)
sleppur undan krgvunum i datuverndarlégini. Krgvini um t.d. trygd i sambandi vid vidgerd eru
framvegis galdandi. Datuabyrgdarin skal sjalvur tryggja ser, at hesar reglur verda fylgdar.

12 https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-2002297-om-
biobanker-i-halso--och sfs-2002-297 §6
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At Folkaheilsustyrid verdur fevnt av virkisgkinum merkir, at Datueftirlitid hevur eftirlit vid
stovninum. Si neerri um hetta undir nr. 1.2.7.

1.3. Endamélid vid uppskotinum

Vit arva okkara ilegueginleikar fra foreldrum okkara. Arvin faa vit fra arvatilfarinum, sum er
tad humana genomid. Genomid verdur ofta kallad DNA, ein stytting fyri evnafrgdiliga navnid
deoxyribonukleinsyra, sum eru byggisteinarnir i arvatilfarinum. Allar organismur, undantikin
ngkur virus, hava DNA sum arvatilfar.!3

Tad var endaliga stadfest i 1940-unum og tidliga i 1950-unum, at DNA veruliga er okkara
arvatilfar. Tann humana genomverketlanin (1990-2003) framdi fyrstu sekvenseringina av
gllum ti humana gemominum. Adur hgvdu bara lutfalsliga fair og stuttir/avmarkadir partar av
humana genominum verid sekvenseradir. Hetta viokadi munandi um okkara kunnleika og fatan
av humanu arvafrgdini i gllum sinum margfeldi.

Um vit taka sterkastu sekvenseringsmaskinuna, sum var atkomilig umleid ar 2000-2003 og lata
hesa maskinuna koyra alt samdggrid uttan stedg, hevdi tad tikid & leid 7 ar at sekvensera seg
gijggnum tad menniskjaliga genomid eina ferd. Vid at nyta eina midal sterka
sekvenseringsmaskinu av nyggjum slagi, kunnu vit i dag sekvensera eitt menniskjaligt genom
umleid 30 ferdir upp & 30 timar. Samstundis sum ferdin & sekvenseringini er gkt vid einum
faktori & naestan 100.000, er kostnadurin fyri sekvensering eisini minkadur négv. Menningin
av hesari vitan gongur sostatt vid rakandi ferd.

Granskarar eru fegnir um nyggju vitanina, men samstundis hevur nyggja vitanin eina rgd av
spurningum vid ser um, hvussu vit verja einstaklingin imoti ti dmetaligu vitan, id liggur i
genominum hja ti einstaka.

Humana genomid kann siga nogv um okkara heilsu og um okkara personligu eginleikar badi
godar og minni gddar, og kann eisini nytast til at eydmerkja personar vid navni og bustadi, eins
og tad vard vist vid dtgangsstedi i 1000-genomverkeetlanini. Tad ber ikki til at veita vissu fyri,
at ein genomsekvensur verdur verandi anonymur soleidis at skilja, at sekvensurin ongantid fer
at kunna leida aftur til personin.

Sigast kann, at upplysingar i genominum eru so nagreiniligar, at um ein fgroyingur spytur i
Kina, og ein granskari sekvenserar og analyserar hesa spyttroynd, ber til at finna Gtav navni og
bustadi hja hesum personi i Feroyum.

Ti er tad serliga tydningarmikid at verja genomupplysingar ella ileguupplysingar um
faroyingar. Mett verdur, at tad er neydugt at hava serstaka lggtingslog, i greitt setur, hvussu
hesar upplysingar og hesin vevnadur verda goymd, soleidis at tey vera goymd & tryggan og
forsvarligan hatt i serligari vevnadarskra ella biobanka.

Sum vist verdur &, i brotinum nr. 1.2.2 um umhvagrvid kring heilsugransking i Faroyum, er
umhvgrvid innan heilsugransking nogv broytt, sidani galdandi ilegulog vard samtykt i 2005.

13 Allit um l6ggavuna & humangenomgkinum i Fgroyum, Heilsumalaradid 2015
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Tann heilsugransking, herundir gransking i mannailegum, sum hevur verid a Deildini fyri
Arbeids- og Almannaheilsu, Sjakrahtsverkinum, flegusavninum, Félkaheilsuradnum og &
Frodskaparsetrinum var pr. 1. januar 2023 skipad i eini Heilsugranskingareind innan
Sjukrahusverkid, sbr. tilmalid um Heilsugranskingareind innan Sjakrahdsverkid fra 2022.

Samstundis vard Folkaheilsustyrid sett a stovn tann 1. januar 2023. Félkaheilsustyrid hevur
fakligar og rakstrarligar uppgavur, sum millum annad at veita heilsufakliga radgeving, umsita
teer uppgavur, id, sambeert legtingslog, eru lagdar til llegusavnid, menna hagtel og heilsuskrair,
fremja fdlkaheilsuarbeidi o.a.

Endamalid vid hesum ldgaruppskotinum er at aseta reglur i 16g um, at Heilsustyrid skal umsita,
reka og menna vevnadarskranna, diagnosuskranna, genomskranna og attarbandsskranna, so at
tilfarid kann nytast til gransking i mannailegum, adra heilsugransking og til personslagad
medisin. Tilfarid i skraunum skal vera atkomuligt fyri granskarar & ein hatt, so tann einstaki
kann kenna seg tryggan vid granskingina. Harumframt er &tlanin, at beedi Fgroyar, sum land,
og granskarar faa sum mest burturdr tilfeinginum. Tryggjad verdur, at Folkaheilsustyrid hevur
einkaraett til at innsavna, handfara og goyma vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum,
tongt at eettartreei, so at tilfarid er i tryggum hondum i Fgroyum, té vid meguleika fyri, at
granskarar i feroyska heilsuverkinum kunnu standa fyri hesum sjalvir, eftir avtalu vid
Félkaheilsustyrid.

Fyri at Folkaheilsustyrid kann umsita, reka og menna vevnadarskranna, diagnosuskranna,
genomskranna og ettarbandsskranna, soleidis at tilfarid kann nytast til gransking i
mannailegum, adra heilsugransking og til personslagad medisin, verdur tad framhaldandi ein
naturligur partur av arbeidinum hjé Félkaheilsustyrinum, sum umsitari av skraunum, at kunna
um mgguleikarnar i skraunum. Harumframt at vegleida leeknar 0.0., um teer upplysingar, sum
eru i skraunum, og hvussu hesar kunnu brukast. Stovnurin skal leggja lunnar undir, at
verketlanir kunnu verda framdar. Félkaheilsustyrid skal vera granskarum til hjalpar, veita
sokallada “forskerservice”, svara fyrispurningum, koma vid uppskoti til granskingarevni, vera
ein katalysator, men ikki vera vid i aktivari gransking. Um t.d. &hugi er at granska i avisari
sjuku, kann granskarin spyrja Foélkaheilsustyrid, hvat tey hava i savninum um hetta evnid o.til.

Endamalsordingar i logaruppskotum eru “hensigtserkleringar”, i siga nakad um, hvat
endamalid er vid 16gini, men ordingarnar eru ikki lggfrediliga bindandi. I 16garsmidi i dag
verdur tidum meelt fra at hava endamalsordingar i I6gartekstinum, men malt verdur heldur til
at lysa endamalid vid logaruppskotinum i almennu viomerkingunum til I6garuppskotid. Si
rundskriv. um l6garsmid nr. 1.1.1.}* Endamalsordingin verdur ti ikki sett inn i sjalvan
I6gartekstin, men verdur i stadin lyst her.

1.4. Personslagad medisin
Sambeert arbeidssetninginum til arbeidid at endurskoda ilegulogina, skal arbeidsbolkurin kanna
og meta um, hvert &setingar um persénslagad medisin skulu vera i lggtingslogini.

1.4.1. Hvat er personslagad medisin?

14 rundskriv-um-lo-garsmi-&-links.pdf (cdn.fo)
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Vidgerd, sum i starri mun kann tillagast til tarvin hja sjuklinginum, verdur i londunum kring
okkum kallad personligt medisin ella personslagad medisin.

Vid personslagad medisin, i hesi lagtingslog, er at skilja vidgerd, sum kann lagast til eftir
genetiska arvinum hja einstaka sjuklinginum. Persdnslagad medisin verdur nytt i klinikk. Tad
vil siga, at ein leekni kann nyta upplysingarnar ar genomskranni til sjukuvidgerd, sum kann
lagast til eftir genetiska arvinum hja einstaka sjuklinginum og sostatt i sterri mun er tillagad til
tarvin hja sjuklinginum. Herundir til kliniska utreidan og til arvafrgdiliga radgeving.

Persdnslagad medisin fevnir um eina menning i heilsuverkinum, har millum annad fyribyrging
og vidgerd i starri mun verdur tillagad livfradi (biologi) og livvirkisfradini (fysiologi) hja ti
einstaka. Hetta Ut fra teirri sannfering, at ein greining av genominum kann hjalpa at skilja, hvi
sjuklingurin er sjukur og harvid, hvussu sjaklingurin verdur vidgjerdur a besta hatt. Talan er
um baedi menning av heilivagi og leeknafragdiligari vidgerd av sjuklingi.

Vid at taka eina genomroynd av sjuklinginum og sidani at greina genomid, ber til, i summum
farum, meira nagreiniliga at stadfesta, hver vidgerd og hvar heilivagur er best egnadur til just
henda sjuklingin. Eisini er mgguligt at stadfesta, hver vidgerd ella heilivagur ikki virkar upp &
ein avisan sjukling. Soleidis kunnu laeknar betur malratta vidgerdina til tann einstaka
sjuklingin.

Hegvudsendamalid er, at sjukuavgerdir og greining av sjukum verdur betri, soleidis at vidgerdin
kann tillagast ti einstaka sjuklinginum. Hetta er vid til at gkja um virknadin av vidgerdini,
samstundis sum minkad verdur um hjaarin. Vid vanligari vidgerd verdur vidgerdin grundad a
sjukuorsgk. Hetta merkir, at ta sjukuorsgkin er stadfest, verdur vidgjert sambeert
vidgerdarvegleidingum fyri avisu sjukuorsegkina. Atlit verda ikki tikin til livfrgdi (biologi) og
livvirkisfradina (fysiologi) hja ti einstaka.

Personslagad medisin er eitt breitt hugtak, sum eisini verdur nytt til annad enn til nytslu av
ilegum ella genomum i vidgerdini av einstaka sjuklinginum. Personslagad medisin fevnir eisini
um laeknafrgdiliga vidgerd, id & annan hatt er malreettad einstaka sjuklinginum. Hetta kann t.d.
vera immunterapi innan krabbameinsgkid og serliga néagreinilig skurdvidgerd.®® I Steno
virkis&tlanini verdur hugtakid nevnt: “precision medicine”. Har stendur skrivad: “Precision
medicine er en tilgang til sygdomsbehandling og — forebyggelse, der tager hgjde for individuel
variation i gener, miljg og livsstil for hver person.®

Hetta er t6 ikki fevnt av hesum logaruppskoti. Personslagad medisin, sambart hesi legtingslog,
er, sum sagt, viogerd, sum kann lagast til eftir genetiska arvinum hja einstaka sjaklinginum.

1.4.2. L6ggéva i Danmark

I Danmark er légarbroyting gjerd, soleidis at neyvar asetingar eru i l6ggavu um, at
genomroyndir til personslagad medisin skulu goymast i nationalu genom midstgdini (Nationalt
Genomcenter). Hesar &setingar eru i 88 223, 223a og 223b i donsku sundhedsloven.

1.4.3. Logarasetingar um persénslagad medisin i hesum l6garuppskoti

15 persdnslagad medisin i Fgroyum - /Atlan 2019-2024, Heilsu- og Innlendismalaradid, april 2019
16 https://Ims.cdn.fo/media/16869/virkis%C3%A6tlan.pdf?s=TxeeZh.579J94yF.FIKjOebtbg
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I aliti um persénslagad medisin fra 2019, vard melt til, at broytingar vordu gjerdar i ilegulégini,
soleidis at dsetingar um personslagad medisin vordu settar inn i lggtingslégina. Eisini vard tad
mett at vera tydningarmikid, at neyvar asetingar voru asettar i ilegulégini um sjalvsavgerdarreett
hja sjuklingum.

I Atlan fyri Folkaheilsustyrid i Fgroyum fra 2021, vard melt til, at skrairnar hja ilegusavninum
voru fluttar til Félkaheilsustyrid at umsita. Harumframt vard meelt til, at vevnadurin i FarGen
undirstedukervinum vard verandi i vevnadarskranni undir Folkaheilsustyrinum. Tann parturin
av FarGen, sum inniber gransking, verdur stadsettur i Heilsugranskingareindini, id vard skipad
undir Sjakrahasverkinum pr. 1. januar 2023.7

A sama hatt vard melt til, at undirstedukervid til personslagad medisin verdur lagt til
Folkaheilsustyrid, medan gransking i persénslagadum medisini verdur lagt til
Heilsugranskingareindina undir Sjukrahdsverkinum.

Visandi til hetta verdur skotid upp, at asetingar um persénslagad medisin, vid iblastri r §8
223, 223a 0g 223b i sundhedsloven, verda settar inn i hetta I6garuppskotid.

1.5. Samandrattur av nyskipanini vid uppskotinum

Galdandi ilegulég er upprunaliga fra 2005, og bert smavegis broytingar eru gjerdar i
lagtingslogini sidan. Fleiri vidurskifti eru broytt sidani 2005, sum gera, at tillagingar eiga at
verda gjerdar i lggtingslogini. Folkaheilsustyrid er sett & stovn tann 1. januar 2023.
Uppgavurnar hja Ilegusavninum eru partur av Folkaheilsustyrinum, t6 so, at
granskingaruppgavur, sum ilegusavnid hevur hyst, samstundis eru fluttar
Heilsugranskingareindina, id er stovnsett undir sjikrahtsverkinum. i hesum légaruppskoti
verdur skotid upp, at heitid: Folkaheilsustyrid verdur broytt til: Heilsustyrid.

Eisini eru tilmeli um broytingar i lggtingslégini i &liti um uatgreinan av l6ggévuni &
humangenomgkinum fr4 2015 og aliti um personslagad medisin fr4 2019. Umframt hetta, er
onnur léggava sett i gildi, sum krevur broytingar i ilegulégini, herundir sundhedsloven,
visindasidsemildgini, lggtingslogini um Folkaheilsustyrid og datuverndarlogini.

Heldur enn at broyta galdandi ilegulog, er valt at gera uppskot til nyggja lagtingslog, ti tervur
er & fleiri stgrri og smaerri broytingum.

Bulurin i galdandi ilegulég er vardveittur i uppskotinum til nyggju lggtingslégina. To eru
nakrar asetingar i galdandi ileguldg antin ikki vid ella vid i broyttum liki i uppskotinum.
Haraftrat eru onkrar nyggjar asetingar i uppskotinum.

Nidanfyri er ein stuttur samandrattur av nyskipanini, sum uppskotid hevur vid ser, t.v.s. hvat
verdur broytt vid uppskotinum, og hvgrjar nyggjar asetingar eru i uppskotinum. Vidmerkjast
skal, at ikki allar broytingar eru tiknar vid her.

I galdandi ilegulog er tad ilegusavnid, sum stendur fyri savninum. Av ti, at flegusavnid fra 1.
januar 2023 vard partur av Félkaheilsustyrinum, og heitid & Fdlkaheilsustyrinum vid hesum

17 fEtlan fyri Félkaheilsustyri i Fgroyum, Heilsumalaragié 2021
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I6garuppskoti verdur broytt til: Heilsustyrid, er Heilsustyrid sett inn i l6garuppskotid i stadin
fyri llegusavnid.

Skotid verdur sostatt upp, at Folkaheilsustyrid verdur broytt til Heilsustyrid. Ordid folkaheilsa
svarar til ordid «Public health», sum er visindi um fyribyrging og heilsufremjan. Tad vil siga,
at hetta er ein partur av yvirskipadari heilsu. Tad er just yvirskipadar heilsufakligar uppgavur
hetta styrid skal hava, just sum atlanin vard, t& arbeitt var vid at stovnseta styrid. Félkaheilsan
og arbeidid vid folkaheilsu eigur at vera partur i arbeidnum i Heilsustyrinum, just sum arbeidid
hja fyrrverandi flegusavni og Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu. T6 arbeidir
Folkaheilsustyrid vid fleiri gdrum uppgavum. Félkaheilsustyrid hevur m.a. til uppgavu at gera
tilmeeli til politiska myndugleikan um rédlegging innan heilsuverkid, radgeva myndugleikum
og stovnum i heilsufakligum spurningum, umsita teer uppgavur, id eru lagdar til flegusavnid,
umsita tilbagvingina i heilsuverkinum, gera, skipa og menna hagtel a heilsugkinum, gera
heilsufragreidingar, lysingar og greiningar & heilsugkinum og skipa, umsita og menna
heilsuskrair. Harumframt er farsottarmalsgkid yvirtikid 1. januar 2024. Henda uppgavan er
logd til Fdlkaheilsustyrid at umsita. Landsstyriskvinnan metir, at av ti, at Folkaheilsustyrid
hevur so nogvar adrar yvirskipadar uppgavur a heilsugkinum, umframt at farsottarmalsgkio er
yvirtikid 1. januar 2024, er neydugt at broyta navnid & styrinum til Heilsustyrid.

I hesum logaruppskoti verdur skotid upp, at heitid & legtingslog um gransking i mannailegum
verdur broytt, so at heitid betur lysir, hvat lggtingslégin snyr seg um. Heitid verdur: lagtingslog
um vevnadarskra, genomskra, diagnosuskra og ettarbandsskra til gransking i mannailegum og
personslagad medisin. Skotid verdur upp at nyta & leid sama kalliheitio til 16gina, soleidis at
kalliheitid verdur: ilegulégin.

Umframt at Heilsustyrid skal umsita vevnadarskranna, diagnosuskranna og attarbandsskranna,
verdur skotid upp, at nyggj skra verdur sett & stovn vid heitinum: Genomskrain. | hesari skréa
verda allar ilegudatur fra fgroyingum goymdar at nyta til gransking i mannailegum og
personslagad medisin, umframt datur sum koma fra hesum vevnadi. Genomskrain skal eisini
kunna hysa ileguupplysingum, sum eru fingnar til vegar fra heilsuverkinum, tad veri seg Ur
faroyska ella danska heilsuverkinum. Mett verdur, at tad er greidari og meira gjggnumskygt at
stovnseta sjalvstaduga skra til undirstadukervid til personslagad medisin og til heilsugransking,
heldur enn at goyma tilfarid saman vid verandi skraum. Sostatt verdur innsavnadur vevnadur
goymdur i vevnadarskranni, diagnosur i diagnosuskranni, medan ilegudatur og adrar
upplysingar, sum koma Ur vevnadinum, verda goymdar i genomskranni.

Endamaélsordingin verdur ikki longur i sjalvum légartekstinum, men verdur heldur lyst i
almennu vidmerkingunum. Hetta av ti, at tad i l6garsmidi i dag tidum verdur melt fra at hava
endamalsordingar i I6garteksti. Endamalio vid lggtingsldgini verdur at aseta reglur i 16g um, at
Heilsustyrid skal umsita, reka og menna vevnadarskranna, diagnosuskranna, genomskranna og
ettarbandsskranna til gransking og til personslagad medisin. Tilfarid i skraunum skal vera
atkomuligt fyri granskarar & ein hatt, so tann einstaki kann kenna seg tryggan vid granskingina.
Harumframt er atlanin, at badi Fgroyar, sum land, og granskarar faa sum mest burturdr
tilfeinginum.
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Sambeert galdandi ilegulog hevur Tlegusavnid einkarztt til at Utvega sar, goyma og handfara
vevnad og diagnosur til ilegugransking, tongt at attartreei. Hetta verdur ikki broytt i
fyriliggjandi I6garuppskoti.

I 16garuppskotinum verdur ésett, at Heilsustyrid hevur einkarett at innsavna, handfara og
goyma vevnad til gransking i mannailegum. I 16garuppskotinum verdur t6 sett, at Heilsustyrid
kann gera avtalu vid granskara um at savna inn og handfara tilfar, um hetta verdur gjart undir
skipadum og tryggum vidurskiftum. Tad er t6 bert Heilsustyrid, id kann goyma innsavnadan
vevnad til gransking i mannailegum.

Eftir uppskotinum kann Heilsustyrid geva granskara loyvi at bruka upplysingar ur
vevnadarskranni,  diagnosuskranni, genomskranni og attarbandsskranni til adra
heilsugransking og upplysingar Ur ettarbandsskranni til annad granskingarendamal enn
gransking i mannailegum. Hetta ti upplysingarnar i &ttarbandsskranni ikki eru
ileguupplysingar og kunnu meguliga verda gagnligar i @drum granskingarhapi.

[ galdandi ileguldg er asett, at landsstyrisfolkid kann aseta reglur um gjald fyri veitingar og
upplysingar fra ilegusavninum. Hetta er broytt, soleidis at Heilsustyrid bert kann krevja gjald
fyri teenastur, 10 Heilsustyrid veitir granskara i sambandi vid granskingarverkatlan.

Asett verdur, at granskingarluttakarar sambeert hesi lggtingsldg, hava somu rettindi, sum
sjuklingar hava sambeert sundhedsloven. [ uppskotinum eru nakrar tilvisingar til hesi rattindi
tikin fram, eitt na reettindi til sjalvsavgerd, innlit, tagnarskyldu og vidarilatan.

Galdandi ilegulog asetur, at kliniskur abyrgdarhavari skal verda lgggilt heilsustarvsfolk. |
uppskotinum verdur hetta broytt til, at kliniski abyrgdarhavarin skal vera laekni ella annad
heilsustarvsfolk vid lgggilding innan faroyska heilsuverkid. Ein tydningarmikil uppgava hja
kliniska abyrgdarhavaranum er at vera millumlid millum granskarar og granskingarluttakarar.

Granskarar hava tidum tgrv & at senda vevnad av landinum at verda greinadur. Asetingar eru
nG um hetta i uppskotinum. Eisini verdur asett, at vevnadurin skal sendast aftur til Heilsustyrid
ella burturbeinast eftir nytslu uttanlands.

I galdandi flegulog § 9, stk. 2 er aseting um, at Ilegusavnid hevur atgongd til upplysingar i
diagnosuskranni og attarbandsskranni  vid atliti at Gtvegan av upplysingum til
heilsufragreidingar, annad hagfrgdiligt endamal og til forkanningar. Av ti, at &seting nG er i §
3 i lggtingsldg um Folkaheilsustyrid um, at Félkaheilsustyrid skal gera, skipa og menna hagtal,
gera heilsufragreidingar, lysingar og greiningar a heilsugkinum og skipa, umsita og menna
heilsuskrair, verdur ikki mett, at henda &seting er neydug i hesi lagtingslogini. Asetingin er ti
strikad i I6garuppskotinum.

I galdandi ileguldg er aseting i § 10 um, at royndir, i® kunnu avara um arvaligar sjikur, ella
sum antin kunnu eydmerkja ein person sum berara av eini arvaeind, id er orsgkin til eina sjuku,
ella avduka eina arvaeind, id ger ein person ibaeran fyri eini sjuku, bert mugu fremjast av
heilsudvum ella i sambandi vid heilsulig endamal og vid hdoskandi arvafrgdiligari radgeving
sum fyritreyt. Henda aseting er ikki tikin vid i hetta I6garuppskotid, av ti at mett verdur, at hesi
reettindi na eru vard i tryggingarléggavu og visindasidsemilogini.
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Personslagad medisin er nytt evni i légaruppskotinum. Skotid verdur upp, at tilfarid i
genomskranni verdur nytt til gransking og persénslagad medisin. Heilsustyrid kann, eftir
umben fra leekna i faroyska heilsuverkinum, lata lekna upplysingar ur genomskranni, um tad
er neydugt fyri at fyribyrjga sjuku, til sjukuavgerd, sjukuvidgerd, sjukrargkt og til arvafrgdiliga
radgeving til sjuklingin.

Vid personslagad medisin er i hesum logaruppskotinum at skilja: sjukuvidgerd, sum verdur
lagad til eftir genetiska arvinum hja einstaka sjuklinginum og sum sostatt i starri mun kann
tillagast til tarvin hja sjuklinginum. Personslagad medisin verdur nytt i klinikk. Tad vil siga, at
ein leekni kann nyta upplysingarnar i genomskranni til sjukuvidgerd, sum verdur lagad til eftir
genetiska arvinum hj4 einstaka sjaklinginum, herundir til kliniska utreidan og til arvafrgdiliga
radgeving.

1.6. Ummeli og ummeelisskjal

Logaruppskotid hevur verid sent til hoyringar hja: Folkaheilsustyrinum, Sjakrahdsverkinum,
Granskingarnevndini i Sjukrahusverkinum, Heilsugranskingareindini innan Sjukrahdsverkid,
Frooskaparsetrinum,  Visindasioseminevndini,  Etiska ~ rddnum,  Sjuklingarddnum,
Granskingarradnum, Heilsutrygd, Apoteksverkinum, Leeknafelag Fgroya, Serlaeknafelag
Foroya, Felagnum fyri Yngri leknar, Kommunulaeknafelag Feroya, Felagnum Fgroyskir
Sjukrargktarfrgdingar, Bioanalytikarafelagnum, Ergoterapeutfelagnum, Fysioterapeutfelag
Feroya,  Tannleknafelagnum, Heilsurgktarafelagnum, Ljésmgdrafelag  Feroya,
Tannrgktarafelagnum, felagnum fyri radiografar i Feroyum, MEGD, Krabbameinsfelagnum,
Javna, Landsfelag Pensjonista, Datueftirlitinum og Fgroya Landfuta.

1.7. Vidmerkingar fra hoyringarpgrtunum
Vidmerkingarnar fra hoyringarpgrtunum eru hesar:

Pal Weihe, yvirlaekni, professari, hevur bodad fra, at hann kann taka undir vid fyriliggjandi
I6garuppskoti.

Visindasidseminevndin metir, at “ella annad heilsustarvsfolk vid loggilding” i § 16, stk. 1 eigur
at verda strikad. Um ikki 8 16 wverdur broytt, eigur 8 18 at verda tikin burtur.
Visindasidseminevndin goodtekur ikki, at kliniskur dbyrgdarhavari er ”annad heilsustarvsfolk
vid loggilding”, ti tad er bert lekni, sum kann geva luttakara heilsuupplysingar i
heilsuverkinum. Visindasidseminevndin hevur onga vidmerking til broyting av navninum
“Folkaheilsustyrid” til "Heilsustyrid™.

Svar:

Landsstyriskvinnan er ikki samd vid Visindasidseminevndini i, at setingin i § 16, stk. L ella §
18 eigur at verda broytt. Ordingin stavar fra galdandi ilegulég, har tad i § 2 stendur soleidis:
“kliniskur abyrgdarhavari: Eitt heilsustarvsfolk vid loggilding, 10 hevur tilknyti til tad feroyska
heilsuverkid.” Sambeert galdandi 16g er tad sostatt eitt heilsustarvsfolk vid lgggilding, id kann
vera kliniskur dbyrgdarhavandi. Hesa aseting ynskir landsstyriskvinnan at vardveita. Hendan
aseting verdur ti ikki broytt.

Sjuklingaradio viomeelir, at 16garuppskotid um ileguldg 11 verdur sett i gildi.
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Datueftirlitid viomerkir, at tey hava verid vid i serfrgdingabolkinum, og ti i ein avisan mun
hava verid vid i arbeidinum at gera lggtingslégaruppskotid. Datueftirlitid metir, at uppskotid
hevur tikid haedd fyri sjonarmidunum hja Datueftirlitinum, og at tann parturin, id snyr seg um
datuverndarlogina og vidgerd av personsupplysingum er veel lystur i vidmerkingunum.

Daétueftirlitio hevur ti ikki adrar viomerkingar til lagtingslogaruppskotid.

Etiska rédid metir sum heild, at logaruppskotid er vel fragingid og endamalid er gott.
Logaruppskotid tekur neydug etisk atlit. T4 umraedur ilegugransking hevur tad alstéran tydning
at verja reettin til privatliv og at tryggja ser, at vitanin, ein faer vid granskingini, ikki verdur
misnytt ella knytt til nakran avisan person. Logaruppskotid tykist tryggja hetta i tann mun, ein
kann, og tryggjar samstundis, at tad er gjerligt at granska innan gkid, uttan at tad gerst alt ov
tungt. I so mata er tad eisini gott, at ein avtekur fasta gjaldid til [legusavnid. Tad er somuleidis
gott, at ein tryggjar, at leeknar kunnu nyta vitan um ilegurnar hja félki til personslagad medisin
og arvafrgdiliga radgeving. Malid i logartekstinum er yvirhgvur gott og leett at skilja, id ekir
um sannlikindini fyri, at almenningurin sum heild skilir l16gina. Hetta er gott. Hinvegin eru
vidmerkingarnar til 16garuppskotid dekan og drugvar. Hetta kann leettliga gera, at ein persénur,
i0 ivast i onkrum og ikki er vanur at lesa légartekst, leggur fra ser og gevst at lesa tekstin.
Annars eru viomerkingarnar til l6garuppskotid eisini veel og greitt ordadar. Etiska radio
vidmerkir, attad i 1.2.4.4. verdur sagt, at hetta I6garuppskotid ikki ger mun &, hvert granskingin
er tongd at ettartreei ella ikki, men fevnir um alla gransking i mannailegum og adra
heilsugransking. Etiska raoid metir, at atlit fyrst og fremst eiga at verda tikin til verju og
trygdina hja einum luttakara i eini granskingarverkatlan innan mannailegur, og at 16gin ti atti
at fevnt um alla ilegugransking, uttan mun til, um tad er vid ella uttan attartree.

Svar:

Heilsumalaradio er samt vid Etiska radnum i, at almennu vidmerkingarnar til 16garuppskotid
eru dekan og dragvar, men Heilsumalaradid metir to, at tad i sambandi vid hetta I6garuppskotid
er neydugt at hava eina fragreiding um sgguna handan ilegulogina, soleidis at lesarin
eftirfylgjandi hevur mgguleika fyri at skilja bakgrundina fyri 16garuppskotinum.

Landsstyriskvinnan hevur, i hesum malinum, avgjert at vardveita dsetingina i galdandi ileguldg
um, at einkaretturin at innsavna, handfara og goyma vevnad og diagnosur til gransking i
mannailegum, er tongd at ettartreei. Vidmerkingin um, at l6gin eigur at fevna um alla
ilegugransking, verdur ti ikki tikin til eftirtektar.

Apoteksverkid metir, at l6garuppskotid er sera veikt ordad, ta um trygd hja ti skréasetta raedur,
og té talan er um trygd yvirhgvur. Undir punkti 1.2.5.5, 1.2.6, kap 2 — i punkti 2.16, 2.12-2.15
verdur mett, at her vantar narri fragreiding meira itekiliga um personsdatuvernd. | 8§ 6 og 7
stendur einki um, hvussu persénsupplysingar verda vardar i sambandi vid innsavning og i § 7
stendur, at viokomandi upplysingar kunnu Utvegast. Sambert datuverndarlogini skulu ikKki
vidgerast fleiri personsupplysingar enn neydugt er, til tess at rekka endamélinum vid
vidgerdini. I § 10, stk. 2 verdur meelt til, at “og at asetingarnar i datuverndarlogini verda
yvirhildnar”, verdur sett inn i 16garuppskotid. [ § 18 verdur spurt, um tad er ein treyt, at
datuverndarlogin er yvirhildin. Heitt verdur 4 Heilsumalarddid um at visa &, hvussu
personsverndin sum heild er tryggjad i hesum Iégaruppskoti. Spurt verdur, hvar kannar eftir,
at datuverndarlégin verdur hildin. Gjart verdur eisini vart vid, at tad & s. 52 verdur vist til
fylgiskjal 1, 2 og 3. Spurt verdur, hvat hesi umfata.

Svar:
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Vidmerkingarnar hja Apoteksverkinum eru tiknar til eftirtektar a tann hatt, at viomerkingarnar
hja Apoteksverkinum eru skrivadar inn i serligu vidmerkingarnar i l6garuppskotinum. Til
vidmerkingarnar til 88 6 og 7 kann sigast, at tad sambeert datuverndarldgini ikki skulu vidgerast
fleiri personsupplysingar enn neydugt er, til tess at rgkka endamalinum. Hetta er nd skrivad inn
i serligu vidmerkingarnar til §§ 6 og 7. I § 10, stk. 2 er skrivad inn i 16gartekstin: “og at
asetingarnar i datuverndarlogini eru hildnar”. Til spurningin til § 18, er at siga, at tad er ein
treyt, at reglurnar i datuverndarlogini verda hildnar. Hetta er skrivad inn i
I6garvidmerkingarnar. Spurt verdur til fylgiskjal 1, 2 og 3 & s. 52. Hjalagt l6garuppskotinum
eru hoyringarsvar fra hoyringarpgrtunum. Fylgiskjglini eru listi yvir innkomin hoyringarsvar.
Hetta er nu nagreinad i légaruppskotinum. Harumframt kann sigast, at Datueftirlitid hevur
verid vid i arbeidinum at tilevna Iégaruppskotid. Datueftirlitio hevur ikki viomerkingar til
I6garuppskotid.

MEGD ger vart vid, at tad umframt asetingina i § 25, eisini eigur at verda tikid atlit til, at altjoda
breksattmalin setur bann mati gllum mismuni vegna brek. MEGD vil eisini gera vart vid, at til
tess at tryggja, at mismunur ikki verdur framdur grundadur & brek ella varandi sjuku, er
alneydugt at hava eitt dygdargott og veel skipad eftirlit. Ti hevur tad alstoran tydning at faa
ment Ohefta og uttanveltada eftirlitid sambeert grein 33, stykki 1-3 i altjéda breksattmalanum.
Til tess at verja og fremja reettindi hja folki, id bera brek, er harumframt grundleggjandi treytin
vid skipadari hagtalsinnsavning, hvers endamal er at skraseta, kanna og granska i, i hvenn mun
folk, orsakad av breki ella varandi sjuku, eru fyri mismuni i mun til adrar brdkarar.

Svar:

Vidmerkingarnar hja MEGD eru tiknar til eftirtektar, soleidis at tad er skrivad inn i
viomerkingarnar til § 25 i l6garuppskotinum, at atlit eisini verda tikin til, at altjoda
breksattmalin setur bann méti gllum mismuni vegna brek. MEGD visir 4, at tad er neydugt at
skipa eftirlit. Til hetta er at siga, at Visindasidoseminevndin hevur eftirlit vid
heilsugranskingarverkatlanum sambeert visindasidseminevndini og Datueftirlitio hevur eftirlit
sambeert datuverndarldgini. Greitt verdur frd hesum i almennu vidmerkingunum omanfyri.
Mett verdur ikki, at tad er neydugt at skipa nytt eftirlit til &setingarnar i ileguldgini. Vidvikjandi
hagtalsinnsavning kann sigast, at hagtalsinnsavning ikki er partur av hesari 16g, men at
Folkaheilsustyrid hevur til uppgavu at skipa hagtel & heilsugkinum, sambeert lggtingslég um
Félkaheilsustyrid.

Folkaheilsustyrid vidmerkir, at vid at 16garuppskotid er avmarkad til “ilegugransking tongd at
ettartredi”, verjir logaruppskotid ikki allar borgarar, sum luttaka i ilegugransking i Feroyum.
Heilsustyrid skal menna hagtagl um feroysk heilsuvidurskifti. Vid at avmarka I6ggavuna til bert
at fevna um gransking tongd at ettartraei, metir Félkaheilsustyrid, at stgdid verdur mdad undan
arbeidinum hja Folkaheilsustyrinum at uppbyggja betri heilsuskréir. Folkaheilsustyrid meelir
stadiliga til, at avmarkingin “tongd at ettartraeei” i § 2, § 3 og § 6 i ilegulogini verdur strikad,
soleidis at ilegulégin kemur at fevna um alla gransking i mannailegum av borgarum skrasettum
i Fgroyum.

Vidvikjandi asetingunum um genomskra vidmerkir Folkaheilsustyrid, at tad er dgreitt um
genomskrain eisini er avmarkad til gransking tongda at ettartraei, ella um darslit fra allari
ilegugransking skulu fgrast inn i genomskranna.

Svar:

I arbeidinum vid hesum ldgaruppskoti hevur ikki verid semja um, hvert Folkaheilsustyrid skal
hava einkaratt til at innsavna, handfara og goyma vevnad og diagnosur til gransking i
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mannailegum, tongd at ettartreei. Sjukrahusverkid ynskir, at einkaretturin skal strikast ar
I6garuppskotinum, imedan Folkaheilsustyrid ynskir, at l6garuppskotid skal fevna um alla
ilegugransking.

Landsstyriskvinnan hevur ti, i hesum fgrinum, avgjgrt at vardveita asetingina, sum er i galdandi
ileguldg hesum vidvikjandi. Tad vil siga, at einkareetturin til at innsavna, handfara og goyma
vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, verdur vardveittur, og at asetingin um, at
einkaratturin fevnir um gransking i mannailegum, tongt at ettartreei, verdur vardveitt.

Vidvikjandi vidmerkingunum til genomskranna er a&tlanin, at genomskréin, sum fralidur, skal
fevna um allar ilegudatur i Feroyum.

Sjukrahasverkid meelir stadiliga til, at einkaraetturin hja Folkaheilsustyrinum til at innsavna,
handfara og goyma vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, fellur burtur.
Sjukrahusverkid metir, at einkaratturin er i andsggn vid teer bygnadarbroytingar, id vordu
gjordar 1. januar 2023, t& id Folkaheilsustyrid vard sett & stovn og granskingarvirksemio i
Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu, [legusavninum og Félkaheilsuradnum nu er stadsett
i Heilsugranskingareindini i Sjukrahdsverkinum. Folkaheilsustyrid er ein myndugleikastovnur,
sum ikki skal fremja gransking. Innsavning av data er grundarsteinurin i gransking. Hetta er
fyrsti partur av gllum granskingarverkatlanum, og ell arslit byggja & hetta. Ti eiga
granskararnir sjalvir at standa fyri gllum tattum av eini granskingarverkatlan innan fyri tey
mgrk, sum Visindasidseminevndin og Datueftirlitid &seta. Ein annar mgguleiki, sum
Sjukrahasverkid visir & er, at einkaraetturin verdur broyttur soleidis, at Folkaheilsustyrid hevur
yvirskipadu abyrgdina av at innsavna, handfara og goyma vevnad og diagnosur til gransking i
mannailegum, tongd at attartrzei.

Sjukrahasverkid er sera jaligt og tekur undir vid stovnsetan av genomskra. Tey eru samd i, at
tad er greidari og meira gjegnumskygt at stovnseta sjalvstaduga skra til ileguundirstadukervid,
heldur enn at goyma tilfarid saman vid verandi skraum, sum i dag. Sjukrahusverkid vidmerkir
to, at tad i § 8, stk. 1 stendur, at upplysingar, vunnar Gr vevnadinum, eisini skulu goymast i
diagnosuskranni. Samstundis stendur i § 8, stk. 3, at adrar upplysingar, sum koma fra
menniskjavevnadi, skulu goymast i genomskranni. Sjakrahusverkid meelir til, at upplysingar,
sum koma fra menniskjavevnadi, verda goymdar i genomskranni.

Svar:

Vidmerkingarnar hja Sjakrahtsverkinum eru tiknar til eftirtektar i 16garuppskotinum, vid tag,
at 16garuppskotid er broytt, so at Heilsustyrid bert hevur einkareett til at innsavna, handfara og
goyma vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, tongt at attartraei. Hetta er tad, sum
galdandi ilegulog fevnir um.

Vidmerkingarnar um at strika einkaraettin, eru to ikki tiknar til eftirtektar. Mett verdur, at tad
er neydugt, at Heilsustyrid framhaldandi hevur einkarettin at innsavna, handfara og goyma
vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, tongt at ettartreei. Hetta serliga fyri at
tryggja kvalitetin/godskuna av ti tilfari, id verour goymt i vevnadarskranni, genomskranni,
diagnosuskranni og attarbandsskranni, herundir at arbeidid verdur gjagrt & sama standardiserada
hatt v.m.

Hoast Heilsustyrid hevur einkareett til at innsavna, handfara og goyma vevnad til gransking i

mannailegum, tongt at attartraei, er ikki etlanin, at Heilsustyrid skal taka ella sekvensera
blodroyndir til ilegugransking, ella uppreinsa og isolera DNA. Atlanin er, at Heilsustyrid ger

34 /60



LM-070/2023

avtalu vid Sjukrahusverkid um at taka og sekvensera blodroyndir, umframt uppreinsa og isolera
DNA og Sjukrahusverkid sidani letur Heilsustyrinum drslitid av ilegukanningunum at handfara
0g goyma.

Vidmerkingarnar hja Sjukrahusverkinum vidvikjandi 8§ 8, stk. 1 og § 8, stk. 3 eru tiknar til
eftirtektar, soleidis at “umframt upplysingar, sum eru vunnar Ur vevnadinum” er strikad 1 § §,
stk. 1. Hesar upplysingar verda i stadin goymdar i genomskranni sambeert § 8, stk. 3.

Frodskaparsetrid meelir til, at einkareetturin hja Félkaheilsustyrinum til innsavning, handfaring
og vardveitan eigur at verda strikadur. Einkaratturin er ikki i samsvari vid teer
bygnadarbroytingar, id vorou gjerdar fyrr i ar i mun til stovnsetan av einum Foélkaheilsustyri
og eini Heilsugranskingareind i Sjukrahusverkinum. Frodskaparsetrio meelir ti til at strika § 2
og § 3 i l6garuppskotinum. Frodskaparsetrid viomerkir vidari, at tad i 8 5 stendur, at skrairnar
burturav skulu vera i Fgroyum. Ongi undantgk verda nevnd i logartekstinum, men i
vidmerkingunum stendur, at upplysingar kunnu vidgerast adrastadni um hetta er neydugt.
Frodskaparsetrid heldur, at hetta undantakid atti at verid nevnt i 16gartekstinum.

Svar:

Vidmerkingarnar hja Frodskaparsetrinum eru tiknar til eftirtektar i I6garuppskotinum, vid tad,
at 16garuppskotid er broytt, so at Heilsustyrid bert hevur einkareett til at innsavna, handfara og
goyma vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, tongt at attartraei. Hetta er tad, sum
galdandi ilegulog fevnir um.

Vidmerkingarnar um at strika einkarattin, eru to ikki tiknar til eftirtektar. Mett verdur, at tad
er neydugt, at Heilsustyrid framhaldandi hevur einkarzttin at innsavna, handfara og goyma
vevnad og diagnosur til gransking i mannailegum, tongt at ettartreei. Hetta serliga fyri at
tryggja kvalitetin/gédskuna av ti tilfari, id verdur goymt i vevnadarskranni, genomskranni,
diagnosuskranni og attarbandsskranni, herundir at arbeidid verdur gjgrt & sama standardiserada
héatt v.m.

Hoast Heilsustyrid hevur einkarzatt til at innsavna, handfara og goyma vevnad til gransking i
mannailegum, tongt at aettartreei, er ikki atlanin, at Heilsustyrid skal taka ella sekvensera
blodroyndir til ilegugransking, ella uppreinsa og isolera DNA. Atlanin er, at Heilsustyrid ger
avtalu vid Sjukrahtsverkid um taka og sekvensera blodroyndir, umframt uppreinsa og isolera
DNA, og Sjukrahusverkid sidani letur Heilsustyrinum drslitid av ilegukanningunum at
handfara og goyma.

Heilsutrygd hevur ikki vidmerkingar til 16garuppskotid, men vil fegid heita & Heilsumalaradio
og Félkaheilsustyrid um at taka stgdu til, um neydugt er vid dagferdari kunning og vegleiding
til kommunulaeknar um tey vidurskifti, sum verda nevnd i lI6garuppskotinum.

Svar:

Logaruppskotid hevur verid til hoyringar hja Kommunuleknafelagnum. Felagid hevai ikki
vidmerkingar til l6garuppskotid. Heilsumalaradio metir, at tad er relevant at kunna
kommunulaknar um tey vidurskifti, sum verda nevnd i l6garuppskotinum, ta id l6garuppskotid
er sett i gildi.

Landsfelag Pensjonista er av ti &skodan, at tad er umradandi, at slikt l6gareki javnan verdur
endurskodad, ti menningin av gransking & hesum gki er stort og hevur storan tydning fyri
okkara heilsuskipan na og i framtidini. Login synist veel fragingin og i samsvari vid altjoda
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sattmalar, og a haedd vid léggavuna i teimum londum, sum vit vanliga samanbera okkum vid.
Landsfelagid heldur tad vera raett, at umsitingin av 16gini er 4 almennum hondum og midsavnad
innan Heilsustyrid. Eisini fegnast Landsfelagid um, at samtykki fra borgaranum er kravt fyri,
at humant tilfar kann nytast i granskingini og goymast i skipanini. Somuleidis synast reglurnar
um datuvernd og godkenningarreglur fyri granskingarverkatlanir, samanhildid vid eftirlitid
innan gkid, at vera ngktandi. | iskoytisskrivi hevur Landsfelagid fleiri vidmerkingar til
I6garuppskotid. Landsfelagido meelir til at hava ein eftirlitsmyndugleika fyri at tryggja, at
vevnadur og upplysingar um feroyingar verdur vidgjert reett og eftir galdandi 16g. Til § 4 spyr
Landsfelagid, um tad eru demi uppa "fullveel tryggjad”. Til § 6 vidmerkir Landsfelagid, at tad
er ogreitt, hvat meinast vid, ta i0 tad i vidmerkingunum verdur sagt: "Krov um t.d. trygd og
reettindi hja skrasettum — sum ikki er serregulerad i ilegulégini — eru framhaldandi galdandi.
Hetta er regulerad i datuverndarlogini”. Landsfelagid spyr, hvat fyri rettindi eru galdandi fyri
tann skrasetta, ta vidgerdin er heimilad i 16g. Landsfelagid meelir til at hava ein
eftirlitsmyndugleika, og jattan er til eftirlitini. Til § 10 spyr Landsfelagid, hvenn sattmala talan
er um. Malt verdur til, at landsstyrisfolkid feer heimild til at &seta reglur um, hvat sattmalin i
minsta lagi skal innihalda. Spurt verdur eisini, hvat fyri umsokn talan er um. Mett verdur, at
tad skal standa i 16gini, at granskari skal senda umsokn. Til § 13 melir Landsfelagid til, at
eftirlit er vio sattmalanum, og at figging er vid til eftirlitid. Til § 15 verdur meelt til, at krav er
um, at personur hevur abyrgd av datutrygdini, baedi td tad kemur til verju av
personsupplysingum og av KT-trygdini i hverjum einstekum fari. Til § 17 verdur meelt til, at
eitt uppskot uppa eitt minsta krav er til ein slikan sattméala. Hetta er fyri at tryggja, at allir
sattmalar eru haldgddir, og at godskan er g6d. Til § 18 vidmerkir Landsfelagid, at ein
datuverndardbyrgdarhavandi verdur godkendur til hvgrja gransking. Tad kann t.d. vera
Détueftirlitid og Folkaheilsustyrid, sum godkennir slikan person.

Svar:

Landsfelagid metir, at eftirlitmyndugleiki skal setast inn & gkinum. Til hetta er at siga, at tad i
lgtuni er Visindasidseminevndin, id hevur eftirlit vid heilsugranskingarverkatlanum sambeert
visindasiosemilogini og Datueftirlitio hevur eftirlit sambaert datuverndarlogini. Greitt er fra
hesum i almennu vidmerkingunum omanfyri. Mett verdur ikki, at tad er neydugt vid fleiri
eftirlitsmyndugleikum til hetta gkid. Landsfelagio meelir til, at skabelon til sattmala verdur
gjerd. Til hetta er at siga, at talan er um teir sattmélar, sum Folkaheilsustyrid longu ger vid
heilsugranskarar. Folkaheilsustyrid hevur fasta mannagongd hesum vidvikjandi. Landsfelagid
spyr, hvat fyri umsokn talan er um. Eisini her er talan um somu umsokn, id granskarar senda
Folkaheilsustyrinum i dag. Til § 4 spyr Landsfelagid, hvat “fullvel tryggjad” merkir. Vid
“fullveel tryggjad” er at skilja, at allar reglur um KT-trygd og trygdarskodan eru hildnar.
Landsfelagid metir, at tad er Ogreitt i vidmerkingunum til § 6, t4 id vist verdur til
datuverndarlogina. Til hetta er at siga, at tad her verdur vist til, at datuverndarlégin
framhaldandi er galdandi, hdast hendan 16g verdur sett i gildi. Landsfelagio meelir til, at ein
datuverndardbyrgdarhavari verdur godkendur til hverja gransking. Til hetta er at siga, at
asetingarnar i datuverndarlégini eru galdandi, héast hendan 16g verdur sett i gildi.
Granskingarverkeetlanir skulu ti framhaldandi fylgja ellum asetingum i datuverndarlégini.
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Kapittul 2. Avleidingarnar av uppskotinum

2.1. Figgjarligar avleidingar fyri land og kommunur

Mett verdur ikki, at I6garuppskotid hevur storvegis figgjarligar avleidingar vid ser. TO verdur
i 16garuppskotinum skotid upp at avtaka fasta gjaldid & 10.000 kr. &rliga, id granskarar rinda til
llegusavnid. Mett verdur, at gjaldid er ein fording fyri faroyskari gransking i mannailegum og
er ein eyka byrda, sum verdur lggd & faroyskar granskarar, sum frammanundan hava tungt vid
at faa figging til sinar granskingarverkatlanir. Hetta arliga gjaldid hevur ikki figgjad alt
virksemid hja Ilegusavninum higartil. Samlad verdur mett, at hetta er ein upphadd 4 200.000
kr. arliga. Skotid verdur upp, at hetta gjaldid verdur strikad og at hendan upphaedd verdur
figgjad a figgjarlogini.

I § 22 i l6garuppskotinum verdur skotid upp, at Heilsustyrid kann lata leekna i feroyska
heilsuverkinum upplysingar ar skraunum, soleidis at upplysingarnar kunnu nytast til
personslagad medisin, herundir til arvafrediliga radgeving til sjaklingin. T Sjukrahtsverkinum
er i latuni settur ein Kliniskur genetikari ¥4 tid til at veita arvafrgdiliga radgeving. Harumframt
arbeida tveir sjukrargktarfrgdingar i Sjukrahusverkinum vid arvafrediligari radgeving. Mett
verdur ti ikki, at neydugt verdur vid eykafigging til arvafrediliga radgeving innan
Sjukrahusverkid, av ti at hetta I6garuppskot verdur sett i gildi. Seinni kann tad té verda neydugt
at seta ein kliniskan genetikara i Heilsustyrinum til at veita arvafrgdiliga radgeving, men hetta
liggur ikki i kortunum i lgtuni.

I 16garuppskotinum verdur skotid upp at seta & stovn eina nyggja Genomskra, har allar
ilegudatur fra feroyingum verda goymdar at nyta til gransking i mannailegum og persénslagad
medisin. Av ti, at tilfarid vid ilegudatum longu er skipad fyri seg undir vevnadarskranni og
genomskrain sostatt verdur skapad Ur verandi skraum, verdur ikki mett, at storvegis kostnadur
fer at standast av hesum. Mett verdur, at Heilsustyrid hevur tarv & at seta ¥ akademikarastarv
til Genomskranna og kostnadurin vil tiskil liggja um 120.000 kr.

Asetingin i § 4, stk. 7 i galdandi lggtingslog um, at kliniskir abyrgdarhavarar skulu verda lgntir
av llegusavninum, er strikad i hesum l6garuppskotinum. Tad verda sostatt ikki Gtreidslur av
hesum. Té kann sigast, at hendan aseting ikki hevur verid brakt og ti verdur ikki mett, at hendan
broyting hevur vid seer figgjarligar avleidingar fyri landid.

2.2. Umsitingarligar avleidingar fyri land og kommunur

Logaruppskotid hevur taer avleidingar fyri landid, at uppgavurnar hja flegusavninum at umsita
diagnosuskra, genomskrd, ettarbandsskra og vevnadarskra, verda fluttar til Heilsustyrid.
Logaruppskotid hevur ikki avleidingar fyri kommunurnar.

2.3. Avleidingar fyri vinnuna
Légaruppskotid hevur avleidingar fyri heilsugransking, vid tad, at heilsugransking frameftir
verdur stadsett i Heilsugranskingareindini innan Sjukrahusverkid.

Harumframt hevur légaruppskotid jaligar figgjarligar avleidingar fyri vinnuna vid tad, at skotid
verdur upp, at heilsugranskarar ikki longur skulu gjalda fasta arliga gjaldid & 10.000 kr. til
Heilsustyrid.

2.4. Avleidingar fyri umhvervid
Logaruppskotid hevur ikki avleidingar fyri umhvervid.
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2.5. Avleidingar fyri serstek gki i landinum
Logaruppskotid hevur ikki avleidingar fyri serstgk gki i landinum.

2.6. Avleidingar fyri avisar samfelagsboélkar ella felagsskapir
Légaruppskotid hevur ikki avleidingar fyri dvisar samfelagsbélkar ella felagsskapir.

2.7. Millumtjédasattmalar & gkinum
Logaruppskotid hevur ikki avleidingar fyri millumtjodasattmalar a gkinum.

2.8. Tvgrgangandi millumtjodasattmalar

Logaruppskotid  hevur  ikki avleidingar fyri tvergangandi  millumtjédasattmalar,
Hoyvikssattmalan, Evropeiska mannarattindasattmalan ella sattmala sameindu tjéda um
reettindi hja folki, id bera brek.

2.9. Markafordingar
Kendar markafordingar eru ikki a gkinum.

2.10. Revsing, fyrisitingarligar sektir, pantiheimildir ella onnur starri inntriv
Revsiasetingar eru i § 27 i l6garuppskotinum. I greinini verdur sett, at brot & hesa lggtingslog
ella reglur, sum eru asettar vid heimild i lggtingsldgini, verda revsad vio sekt ella fongsli i upp
til 2 &r, um ikki strangari revsing er heimilad i adrari l6ggavu.

2.11. Skattir og avgjeld
Logaruppskotid hevur ikki vid seer skattir og avgjeld.

2.12. Gjgld

§ 14 i l6garuppskotinum gevur landsstyrisfolkinum heimild til at &seta gjeld fyri teenastur og
veitingar o0.a., sum Heilsustyrid veitir granskara i sambandi vid ilegugranskingarverkatlan.
Liknandi gjeld eru i dag &sett vid heimild i 8 3, stk. 3 i galdandi ilegulég vid kunngerd nr. 124
fra 17. desember 2014 um gjgld fyri veitingar og upplysingar fra ilegusavninum.

2.13. Aleggur légaruppskotid likamligum ella lagfrediligum personum skyldur?
Logaruppskotid aleggur ikki likamligum ella lggfradiligum persénum skyldur.

2.14. Leggur loégaruppskotid heimildir til landsstyrisfdlkid, ein stovn undir
landsstyrinum ella til kommunur?
Sambeert § 7, stk. 2, § 10, stk. 4, § 14, stk. 2, 8 19, § 22, stk. 2 og § 23, stk. 3 feer landsstyrisfolkid
i heilsumalum hesar heimildir:
- 87, stk. 2 at &seta reglur um samsyning fyri upplysingar ar Landsfolkayvirlitinum og
Tjodsavninum.
- 810, stk. 4 at &seta reglur um nytslu av upplysingum ur attarbandsskranni.
- 814, stk. 2 at &seta neerri reglur um gjald fyri teenastur o.a., id Heilsustyrid veitir
granskara i sambandi vid ilegugranskingarverkatlan.
- 819 at aseta neerri reglur um kliniskar 4byrgdarhavarar.
- 8§22, stk. 3 at aseta treytir fyri at lata leekna upplysingar til personslagad medisin.
- 823, stk. 3 at &seta neerri reglur um at lata vevnad av landinum, undir hesum um treytir
fyri sattmala vid heilsugranskara eftir § 3 at senda vevnad uttanlands.

2.15. Gevur logaruppskotid almennum myndugleikum atgongd til privata ogn?
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Logaruppskotid gevur ikki almennum myndugleikum atgongd til privata ogn.

2.16. Hevur logaruppskotid adrar avleidingar?
Légaruppskotid hevur ikki adrar avleidingar.

2.17. Talvan: Yvirlit yvir avleidingarnar av lI6garuppskotinum

LM-070/2023

Fyri landid ella | Fyri Fyri plass ella Fyri avisar Fyri vinnuna

landsmyndug- kommunalar gki i landinum | samfelags-

leikar myndugleikar bolkar ella

felagsskapir

Figgjarligar ella
blskaparligar Ja Nei Nei Nei Ja
avleidingar
Umsitingarligar Ja Nei Nei Nei Ja
avleidingar
Umhvgrvisligar . . . . .
avleidingar Nei Nei Nei Nei Nei
Avleidingar i
mun til altjéda Nei Nei Nei Nei Nei
avtalur og
reglur

Sosialar .
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Kapittul 3. Serligar viomerkingar
3.1. Vidmerkingar til ta einsteku greinina
Kapittul 1. Vevnadarskra, diagnosuskra, genomskra og settarbandsskra

Til§1

Asett verdur, at Heilsustyri® umsitur, rekur og mennir vevnadarskranna, diagnosuskranna,
genomskranna og ettarbandsskranna. Asetingin i stk. 1 hevur sin upprunai § 3, stk. 1 i galdandi
ileguldg.

Sambeert § 2, stk. 1, nr. 4 i lagtingslog nr. 77 fr4 6. mai 2022 um Fdlkaheilsustyrid, skal
Folkaheilsustyrid umsita teer uppgavur, id vordu lagdar til ilegusavnid sambeert lggtingslog um
gransking i mannailegum. Vid hesum l6garuppskoti verdur heitid: Folkaheilsustyrid, broytt til:
Heilsustyrid. Heilsustyrid fer ti frameftir at umsita vevnadarskranna, diagnosuskranna og
gttarbandsskranna.

Skotid verdur upp, at nyggj skra verdur stovnsett, vid navninum: Genomskrain. | hesari skré er
&tlanin, at allar ilegudatur skulu goymast, so hetta kann nytast til gransking og persénslagad
medisin. Harumframt verda adrar datur og upplysingar, sum koma Ur innsavnada vevnadinum,
goymdar i genomskranni. Tad vil siga, at allar ilegudatur verda goymdar i genomskranni,
herundir heilgenom, eksom, snipkanningar, sekvenseringar, partvisar sekvenseringar v.m.
Atlanin er, at urslit av gllum ilegukanningum, sum verda framdar i Fgroyum, sum fralidur,
skulu verda samlad i hesi skra.

Heilsustyrid skal menna vevnadarskra, diagnosuskra, genomskré og attarbandsskra soleidis, at
hesar na og frameftir kunnu nytast til gransking i mannailegum, adra heilsugransking og
personslagad medisin.

Asetingarnar i stk. 1, 2 og 5 i l6garuppskotinum hava sin uppruna i § 2 i galdandi ilegulég.
Vevnadarskrain, diagnosuskrain og ettarbandsskrain vordu settar & stovn i sambandi vid, at
Ilegusavnid vard formliga stovnad i 2006.

Vevnadarskrain inniheldur vevnad fra menniskjum. Vid vevnad er at skilja: allir partar av
gegnum, kyknum og vevnadi fra livandi ella deydum menniskjum, undir hesum had, kjeat, bein,
bl6d, urin/land, skarn, har ella negl.

Vevnadarskrain er sett saman av einari skra (yvirliti) yvir, hvat er i skipadu goymsluni av
vevnadi og av (biologiskum tilfari) av folki.

Vid gdrum ordum er Vevnadarskrain ein biobanki, tad vil siga: goymslan av vevnadi, sum
verour nytt til genetiska gransking, tongt at attartreei, i Fgroyum.

Diagnosuskrain er ein skrd av diagnosum, sum heilsuverkid hevur diagnostiserad ella
sjukuavgjart.

Diagnosur, sum eru i diagnosuskranni, eru tongdar at teimum persénum, sum hava givid

samtykki til at vera vid i ymsu granskingarverkatlanunum, har granskarar hava sattmala vid
Heilsustyrid. WHO-flokkadar diagnosur verda goymdar i diagnosuskranni, tad vil siga tann
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galdandi WHO-flokkingin av sjakum, nevnd: International Classification of Diseases and
Healt Related Problems (ICD).

Diagnosur i diagnosuskranni eru stilladar i heilsuverkinum, t.e. i kommunulaknaskipanini ella
sjukrahusverkinum.

Genomskrain inniheldur ilegudatur og adrar upplysingar, sum koma fra hesum vevnadi fra
menniskjum. Atlanin er, at skrain, sum fralidur, skal innihalda Urslit av gllum ilegukanningum,
sum verda framdar av fgroyingum.

Genomskrain er ein infrastrukturur, har ilegudatur, sum koma fra vevnadinum, verda goymdar.
Détugrunnurin er etladur til heilsugranskarar at granska i fgroyskum ilegum og at nyta til
personslagad medisin, tad vil siga, at upplysingarnar kunnu nytast til heilsugransking og
sjukuvidgerd, sum verdur lagad til eftir genetiska arvinum hja sjuklinginum. Genomskrain
verdur sostatt undirstgdukervid til personslagad medisin i Faroyum.

Attarbandsskrain er ettartree yvir fgroyingar. Attarbandsskrain gongur aftur til umleid 1650.
@I, sum hava bad i Feroyum ella bugva her i dag, eru vid i skranni. Heilsugranskarar, id hava
tarv & at kenna familjusambond i sambandi vid gransking i mannailegum, kunnu faa atgongd
til skranna vid at hava sattmala vid Heilsustyrid um gransking i mannailegum. Sattmali verdur
gjerdur millum Heilsustyrid og hvarja einstaka granskingarverkeetlan.

Kapittul 2. Einkarettur. §§ 2-3

Til § 2.

I § 2 er &sett, at Heilsustyrid hevur einkaratt til at innsavna, handfara og goyma vevnad og
diagnosur til gransking i mannailegum. Asetingin er framhald av § 4, stk. 2 i galdandi
ileguldg, har Tlegusavnid i dag hevur einkarztt til at Utvega szr, goyma og handfara vevnad
og diagnosur til gransking i mannailegum.

Galdandi ileguldg fevnir bert um gransking i mannailegum tongd at attartreei. Hetta verdur ikKki
broytt i hesum I6garuppskoti. Einkaretturin verdur eisini 6broyttur. Tad vil siga, at Heilsustyrid
sambeert hesum logaruppskoti feer heimild til at innsavna, handfara og goyma vevnad og
diagnosur til gransking i mannailegum, tongt at attartreei.

Hugsanin um einkaratt stavar fra, at faroyingar ikki vildu koma i somu stgdu sum islendingar,
nevniliga at islendski arvamassin endadi & privatum hondum. Fgroyski arvamassin skuldi vera
a almennum hondum i einum savni, id hevdi einkarett at innsavna og goyma upplysingarnar.

Tad kann vera ivamal um, hvat ordingin “at handfara” merkir. Naturliga merkingin av ordinum
,handfara“ er to ,,at vidgera“. Tad vil siga, at Heilsustyrid hevur heimild til at vidgera vevnag,
soleidis at vevnadurin er klarur til gengransking.

Mett verdur, at tad enn kann vera ein vandi fyri, at ileguvevnadurin endar a privatum hondum,
um tad i l6ggavu verdur loyvt granskarum at Utvega ser og handfara vevnad til gransking i
mannailegum.

Endamalid vid at Heilsustyrid hevur einkarett at Utvega og handfara ileguvevnad, er
harumframt fyri at tryggja kvalitetin ella gddskuna av ti tilfari, id verdur goymt i
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vevnadarskranni, genomskranni, diagnosuskranni og ettarbandsskranni hja Heilsustyrinum.
M.a. eigur Heilsustyrid at tryggja, at skikkadi starvsfdlk taka og sekvensera blédroyndir, og
arbeidid verdur gjert & sama, standardiserada hatt v.m. Verda blédroyndir sendar uttanlands at
sekvensera, ma sattmali gerast vid vidurkent stad, til demis vid eitt universitetssjukrahuis
uttanlands. Sattmalin skal m.a. tryggja, at treytirnar i datuverndarlogini verda hildnar.

Hoast Heilsustyrid hevur einkarett at innsavna, handfara og goyma vevnad til gransking i
mannailegum, tongt at ettartreei, er ikki atlanin, at Heilsustyrid skal taka ella sekvensera
bl6droyndir til ilegugransking, ella uppreinsa og isolera DNA. Heilsustyrid ger avtalu vid
Sjukrahasverkid um, imoti gjaldi, at taka og sekvensera blodroyndir, umframt uppreinsa og
isolera DNA og sidani skal Sjakrahusverkid lata Heilsustyrinum urslitid av ilegukanningunum.

Soleidis sum einkareetturin er ordadur, fordar hann ikki fyri vanligu bl6dgevingini, badi hvat
vidvikur bl6dgeving ella kanning, sjukustadfesting ella vidgerd.

Stk. 2. 1 8§ 2 er eisini asett, at vevnadur verdur innsavnadar & skynsamasta hatt. Asetingin er ein
avleiding av einkarattinum hja Heilsustyrinum at innsavna vevnad. Tad er granskarin i
verkatlanini, sum rindar kostnadin fyri innsavning av vevnadi. Ti verdur alagt Heilsustyrinum,
at vevnadurin skal verda innsavnadur a skynsamasta hatt. Tad vil siga, at Heilsustyrid skal
tryggja seer, at tad ikki verdur ov dyrt at innsavna vevnadin, soleidis at tad ikki verdur so dyrt
hja granskaranum at rinda kostnadin fyri innsavningina. Vevnadurin skal ti innsavnast a besta
og biligasta hatt.

Til 8§ 3.

I arbeidinum vid hesum logaruppskoti, hava limir i serfredingabdlkinum vist &, at einkaratturin
til innsavning og handfaring av vevnadi hevur vid sar avbjodingar fyri heilsugranskarar.
Granskarar i serfrgdingabolkinum halda, at tad er ein trupulleiki, at bert Heilsustyrid hevur
heimild til at Utvega seer og handfara vevnad til gransking i mannailegum, av ti, at hetta ger tad
truplari hja heilsugranskarum at fara undir gransking sina, umframt at teir meta, at innsavning
eigur at fyriganga i kliniska geiranum.

Hinvegin er neydugt at hava fyri eyga, hvi asetingar um einkareett i sini tid vérdu settar i
ileguldgina.

Sggan handan einkareettin er, sum nevnt omanfyri, at politiska skipanin i Fgroyum upprunaliga
ikki vildi hava, at arvatilfeingi feroyinga skuldi avreidast til privatar hendur, sum gjert vard i
islandi vid DeCode. Politiska skipanin ynskti i stadin, at [legusavnid skuldi hava einkaratt at
Utvega ser, handfara og goyma vevnadin, soleidis at tryggjad vard, at vevnadurin i Fgroyum
vard verandi & almennum hondum. Tad kann t.d. vera 6heppid, at fremmandar fyritgkur venda
s@r beinleidis til einstaklingar og taka sar upplysingar ar heilsuverkinum, hdast
Visindasidsemisnevndin annars hevur godkent teirra granskingarverkatlan, og Datueftirlitd
hevur givid loyvi.

I 16garuppskotinum verdur ti skotid upp, at Heilsustyrid framhaldandi faer einkaratt at Gtvega,
handfara og goyma vevnad, té soleidis, at tad verdur mgguligt hja royndum granskarum i
faroyska heilsuverkinum at gera avtalu vid Heilsustyrid um, at granskarar sjalvir standa fyri
innsavning og handfara vevnad undir skipadum og tryggum vidurskiftum.
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Vio “feroyska heilsuverkid” er at skilja: Sjukrahusverkid, Apoteksverkid, Heilsustyrid og
Heilsutrygd, herundir kommunulaknar.

I grein 3 er skotid upp, at Heilsustyrid kann gera avtalu vid royndan granskara i faroyska
heilsuverkinum um, at hesin innsavnar vevnadin sjalvur. Hetta er treytad av, at innsavningin
fer fram undir tryggum kermum, tad vil siga, at bl6droyndir verda tiknar & gédkendum stad,
t.d. & godkendum sjukrahusi og at tey, i0 taka blédroyndirnar eru autoriserad heilsustarvsfolk,
umframt at talan er um royndan granskara, id t.d. er PhD ella er undir PhD lesnadi, sum er
undir vegleiding hja royndum granskara.

Talan er um personstongdan reett, tad vil siga, at ein fysiskur granskari kann gera avtalu vid
Heilsustyrid sambeert § 3.

Eisini kann avtala verdur gjerd um, at granskarin handfer vevnadin sjalvur. Ordingin “at
handfara” skal skiljast @ sama hatt sum lyst i grein 2. Tad vil siga, at Heilsustyrid kann gera
avtalu vid granskara um, at hesin sjalvur stendur fyri at vidgera vevnadin, soleidis at
vevnadurin er Klarur til gengransking, t.d. at faa vevnadin uppreinsadan ella at isolera DNA og
at sekvensera blodroyndir til gengransking. Eisini hesin parturin er treytadur av, at handfaringin
fer fram undir skipadum og tryggum vidurskiftum, t.d. at uppreinsan, sekvensering 0.a verour
gjort & skikkadum stadi og sambart &setingunum i datuverndarlégini.

Hetta er ein nyggj &seting i mun til galdandi ileguldg.

T4 i0 vevnadur verdur latin granskara, skal ein avis mongd av vevnadinum vera eftir i
vevnadarskranni, smb. § 13, stk. 2 og § 23, stk. 2.

Kapittul 3. Skipan av vevnadarskrd, diagnosuskra, genomskra og settarbandsskra 88 4-

9

Til § 4.

Vevnadarskrain, diagnosuskrain, genomskrain og eattarbandsskrain skulu vera skipadar
soleidis, at innsavning, handfaring, goymsla, utflyggjan og nytsla av skraunum eru fullvel
tryggjadar.

Vid “fullveel tryggjadar” er at skilja, at allar reglur um KT-trygd og trygdarskodan eru hildnar.
Asetingin hevur sin uppruna i § 6, stk. 1 i galdandi ilegulég.

Til 8§ 5.

Vevnadarskrain, diagnosuskrain, genomskrain og attarbandsskrain skulu burturav liggja i
Faroyum. Hetta soleidis, at feroyskir myndugleikar hava fult eftirlit vid teimum.

Vi0 “burturav” er at skilja bara i Feroyum; upplysingarnar kunnu ikki liggja adrastaoni.

Henda &setingin hevur sin uppruna i galdandi ileguldg § 6, stk. 2.
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Til 8§ 6.

Sambeert asetingini i stk. 1, hevur Heilsustyrid abyrgd av at innsavna vevnad, diagnosur og
&ttarbandsupplysingar um fgroyingar, sum hava ella kunnu hava tydning fyri gransking i
mannailegum, tongt at ettartreei.

Atlanin er ikki, at Heilsustyrid skal taka ella sekvensera blodroyndir til ilegugransking, ella
uppreinsa og isolera DNA. Heilsustyrid ger avtalu vid Sjukrahusverkid um, imoti gjaldi, at taka
og sekvensera blédroyndir, umframt uppreinsa og isolera DNA og sidani skal Sjukrahdsverkid
lata Heilsustyrinum arslitid av ilegukanningunum.

Ta i0 vidgerdargrundarlagid er heimilad i 16g, krevst ikki samtykki til innsavning.

Hoéast grundarlagid undir vidgerdini er regulerad beinleidis i 16g, merkir tad ikki, at
datuverndarlogin ikki eisini er galdandi. Krgv um t.d. trygd og reettindi hja skrasettum — sum
ikki er serregulerad i ileguldgini — eru framhaldandi galdandi. Hetta er regulerad i
datuverndarlogini, herundir, at tad sambeert datuverndarldgini ikki skulu vidgerast fleiri
personspplysingar enn neydugt er, til tess at rekka endamalinum.

Vid hesi heimild er tad mgguligt at flyta diagnosur og ettarbandsupplysingar til Heilsustyrid
uttan samtykki fra einstaklinginum. Undantakid fra kravinum um samtykki er einans galdandi
fyri flytingina til Heilsustyrid. Upplysingarnar kunnu ikki nytast til nakra gransking uttan
samtykKi.

Vio “feroyingar” er at skilja personar, id eru skrasettir i Fgroyum, tad vil siga, personar, sum
sambert Landsfolkayvirlitinum eru skrasettir, sum bdgvandi i Feroyum, t& i0 itekiliga
granskingarverkatlanin verdur sett i verk. Harumframt fevnir “feroyingar” um folk, sum eru
deyd ella fraflutt, men fyrr hava verid skrasett sum bugvandi i Feroyum.

Heimildin er breitt ordad. Tad vil siga, at Heilsustyrid kann savna inn alt slag av vevnadi og
diagnosum, tongt at aettartreei og ettarbandsupplysingum. Vevnadur, diagnosur og upplysingar
skulu vera um fgroyingar, sum hava ella kunnu hava tydning fyri gransking i mannailegum,
tongt at eettartreei. Ta id innsavnad verdur, skal bert tann nggd innsavnast, sum mett verdur
neyoug til virksemiad.

Vid “vevnad” er at skilja: allir partar av gggnum, kyknum og vevnadi fra livandi og deydum
menniskjum, undir hesum hud, kjat, bein, bléd, urin ella land, skarn, har ella negl.

[ mun til gransking i mannailegum, tongt at eettartreei, eru fleiri faktorar, id kunnu gera, at tad
hevur tydning at savna inn vevnad, diagnosur og ettarbandsupplysingar um viokomandi. T.d.
um talan er um Gtlending, sum eru giftur fgroyingi og eigur bgrn vid feroyingi. Hesin personur
feer eisini tydning fyri framtidar ileguarv faroyinga. Mett verdur ti, at tad eisini er neydugt at
hava mgguleika at innsavna vevnad, diagnosur og &ttarbandsupplysingar um Gtlendingar, sum
eru fluttir til Fgroyar at bugva.

Harumframt hevur tad eisini tydning fyri gransking i mannailegum, tongt at ettartreei, at savna
inn vevnad, diagnosur og &ttarbandsupplysingar um fgroyingar, id bugva uttanlands. Tad vil
siga personar, id hava verid heimahoyrandi i Fgroyum, t.d. fgddir og uppvaksnir i Fgroyum,
men sum nu bagva uttanlands.
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Asetingin hevur sin uppruna i § 7, stk. 1 i galdandi ileguldg.

Sambeert stk. 2 kann Heilsustyrid savna inn alt slag av vevnadi og diagnosum, tongt at &ttartraei
og &ttarbandsupplysingum. T4 id innsavnad verdur, skal bert tann nggd innsavnast, sum mett
verdur er neydug til virksemid. Reglan er i samsvari vido meginreglurnar fyri vidgerd av
personsupplysingum i datuverndarlogini 8 7, stk. 1 nr. 3 um datuminimering, sum &setur, at
nggdin av personsupplysingum, sum vidgerast, skulu vera ngktandi, vidkomandi og
avmarkadar til tad, sum er neydugt til tey endamal, sum teer verda vidgjerdar til.

Asetingin hevur sin uppruna i § 7, stk. 3 i galdandi ilegulog.

Til §7.

Ein fortreyt fyri gransking i mannailegum er, at upplysingar um attarsambond eru so
fullfiggjadar sum gjerligt. Feroyar eru i eini serstgdu hesum vidvikjandi, badi ti Fgroyar hava
verid avbyrgdar i gldir, og ti lutfalsliga fullfiggjadar upplysingar eru um attarsambond.

Asett er, at Heilsustyrid innsavnar upplysingar til ttarbandsskranna og kann i hesum sambandi
Utvega ser vidkomandi upplysingar um personar, skrasettir i Landsfélkayvirlitinum, og i
skjalatilfari hja Tjodskjalasavninum.

Hoéast grundarlagid undir vidgerdini er regulerad beinleidis i 16g, merkir tad ikki, at
datuverndarlogin ikki eisini er galdandi. Krgv um t.d. trygd og reettindi hja skrasettum — sum
ikki er serregulerad i ilegulégini — eru framhaldandi galdandi. Hetta er regulerad i
datuverndarlogini, herundir, at tad sambeert datuverndarlogini ikki skulu vidgerast fleiri
personsupplysingar enn neydugt er, til tess at rakka endamalinum.

Landsstyrisfolkid kann aseta naerri reglur um samsyning fyri arbeidid, sum liggur hja
Landsfolkayvirlitinum og Tjodskjalasavninum at Gtvega upplysingar til Heilsustyrid sambeert
hesi grein.

Asetingin hevur sin uppruna i § 7, stk. 5 i galdandi ileguldg.

Til § 8. | Diagnosuskranni verda goymdar upplysingar um diagnosur. Bert WHO-flokkadar
diagnosur kunnu goymast i diagnosuskranni, umframt upplysingar, sum eru vunnar Ur
vevnadinum. Vid “vunnar r vevnadinum” er at skilja: upplysingar, sum koma fra vevnadinum.

Heilsuupplysingar, sum sjukrahisini hava i sini vardveitslu, fylgja i dag teirri flokking av
diagnosum, sum er altjoda vidurkend av WHO. WHO flokkar diagnosur i ICD, ella “the
International Classification for Diseases — a global standard for diagnostic health information”.
Hetta merkir, at teer upplysingar, sum verda lagdar inn i diagnosuskranna, bert eru neutral tel,
sum standa fyri flokking av avisari sjuku ella avisum sjakufyribrigdi.

[ Vevnadarskranni verdur vevnadur goymdur, eisini eftir at vevnadurin er kannadur.
Heilsustyrid hevur eina fullfiggjada goymslu av vevnadi, vid eisini at goyma vevnad, eftir at
vevnadurin er kannadur. Vevnadarskrain er vevnadar biobanki i Feroyum.

Vid “vevnad” er at skilja: allir partar av gegnum, kyknum og vevnadi fré livandi og deydum
menniskjum, undir hesum hud, kjet, bein, blod, urin/land, skarn, har ella negl.
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Vevnadarskrain er sett saman av einari skrd (yvirliti) yvir, hvat er i skipadu goymsluni av
vevnadi og av (biologiskum tilfari) av folki.

I genomskranni verda ilegudatur goymdar, umframt upplysingar, sum koma Ur
menniskjavevnadi, t.d. upplysingar sum koma beinleidis fra greining av vevnadinum ella eru
fingnar til vegar ur vevnadinum. Tad vil siga, at allar ilegudatur, sum higartil eru framleiddar
i samstarvi vid llegusavnid og framtidar ilegudatur, verda goymdar i genomskranni. Eisini er
&tlanin, at ilegudatur og urslit frd heilsuverkinum skulu goymast i genomskranni, soleidis at
ilegudaturnar kunnu nytast til heilsugransking og til personslagad medisin (til kliniskt brak).
Taod vil siga, at etlanin er, at allar ilegudatur og Urslitio av gllum ilegukanningum, sum verda
framdar av fgroyingum, verda savnaod i hesi skré.

Mett verdur, at tad er greidari og meira gjggnumskygt at stovnseta sjalvsteduga skra til
undirstedukervid til ilegudatur til persénslagad medisin og til heilsugransking, heldur enn at
goyma tilfarido saman vid verandi skraum. Sostatt verdur innsavnadur vevnadur goymdur i
vevnadarskranni, diagnosur i diagnosuskranni, medan ilegudatur og adrar upplysingar, sum
koma ar vevnadinum, verda goymdar i genomskranni.

| Attarbandsskranni verda goymdar upplysingar um ettarbond, herundir navn, f@di- og
deydsdagur og navn & foreldrum. /Attarbandsskrain er ettartre yvir feroyingar.
Attarbandsskrain gongur aftur til umleid 1650. @lI, sum hava bud i Feroyum ella bugva her i
dag, eru vid i skranni. Heilsugranskarar, id hava terv & at kenna familjusambond i sambandi
vid gransking i mannailegum, kunnu faa atgongd til skranna vid at hava sattmala vid
Heilsustyrid um gransking i mannailegum. Sattmali verdur gjgrdur millum Heilsustyrid og
hverja einstaka granskingarverkatlan.

Henda &seting hevur sin uppruna i 8 8 i galdandi ileguldg.

Landsstyrisfolkid kann aseta neerri reglur um skrairnar, id eru nevndar i stk. 1-4, herundir neerri
reglur um skyldu hja stovnum og heilsustarvsfolki at lata genomupplysingar, sum koma ar
livfrgdiligum tilfari, til genomskranna i Heilsustyrinum.

Til §9.

Ein personur, id letur vevnad til Heilsustyrid, hevur somu reettindi, sum ein sjuklingur sambeert
anordning nr. 821/2018 om ikrafttraeden pa Feergerne af Sundhedsloven. Hugsad verdur serliga
um asetingarnar i hesum kapitlum:

- Kapitli 5 um “patienters medindragelse 1 beslutninger”, herundir asetingarnar um
kunnad samtykki sambeert 88 15 og 16.

- Kapitli 7 um “selvbestemmelse over biologisk materiale og genetiske oplysninger”,
herundir asetingar um sjalvsavgerdarrett og “vaevsanvendelsesregister”.

- Kapitli 8 um “aktindsigt”.

- Kapitli 9 um “tavshedspligt, videregivelse og indhentning af helbredsoplysninger
m.v.”.

- Kapitli 12 um “transplantation fra levende og afdede personer”.

Um adrar greinar i sundhedsloven um sjalvsavgerdarrett sjuklingsins eru viokomandi fyri
granskingarluttakara, kunnu hesar greinar & sama hatt nytast til granskingarluttakara.
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Kapittul 4. Gransking

Nytsla til gransking

Til § 10.

Tilfario i vevnadarskranni, genomskranni, diagnosuskranni og attarbandsskranni skal nytast
til gransking i mannailegum.

Sambeert § 10, stk. 2 kann tilfarid i vevnadarskranni, diagnosuskranni, genomskranni og
ettarbandsskranni harumframt eisini nytast til adra heilsugransking. Heilsugransking er eitt
breitt hugtak, id fevnir um m.a. gransking i menniskjum, menniskjaligum kynskyknum,
vevnadi og liknandi. Gransking i mannailegum er ein partur av heilsugranskingini og fevnir
bert um gransking i mannailegum.

Hoast asetingina i 8 10, stk. 1 kann Heilsustyrid geva granskara loyvi til at nyta upplysingar i
&ttarbandsskranni til annad granskingarendamal. Hetta kann til demis vera sggulig gransking.

Til § 11.

Eitt er, at Heilsustyrid umsitur skrairnar, annad er atgongdin til ter. Eftir hesi grein kann
Heilsustyrid ikki geva atgongd til upplysingarnar i vevnadarskranni, diagnosuskranni,
genomskrénni og ettarbandsskranni til gransking, uttan at Visindasidseminevndin hevur
godkent granskingaretlanina, sambeert asetingunum i anordning om ikrafttreeden for Feergerne
af lov om videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter, og at
asetingar i datuverndarlogini eru hildnar. Harumframt krevst ein gddkendur sattmali vid
Heilsustyrid eftir asetingunum i hesi 16g, &drenn atgongd til nytslu av skrdunum er gjerlig.

Hetta hevur vid ser, at granskarin sendir umsokn til Heilsustyrid um loyvi at granska i
upplysingum i vevnadarskranni, diagnosuskranni, genomskranni og ettarbandsskranni, ella at
sattmali verdur gjerdur vid verketlanir, sum eru i gongd, sum hava loyvi fra
Visindasidseminevndini. Heilsustyrid vidger umsdknina og ger sattmala vid granskaran um
gransking i upplysing i vevnadarskranni, diagnosuskranni, genomskranni og ttarbandsskranni
hja Heilsustyrinum.

Sama mannagongd er galdandi, um adrar heilsugranskingarverkatlanir skulu faa atgongd til
upplysingar i vevnadarskranni, diagnosuskranni, genomskranni og attarbandsskranni.

Asetingin hevur sin uppruna i § 9, stk. 1 i galdandi ilegulég.
Til 88§ 12-13. Sattmali vid granskara

Til § 12.
Asett verdur, hvarjar treytir ein sattmali, sum Heilsustyrid ger vid heilsugranskara um nytslu
av upplysingum ur skrdunum, i minsta lagi skal innihalda.

Heilsustyrid skal i sattmalum altid tryggja seer, at upplysingar og vevnadur einans verda nytt
til ta avtaladu verketlanina. Harumframt skal tryggjast, at vevnadur, eftir at hann er nyttur til
verkeetlanir, antin verdur sendur aftur til Heilsustyrid ella burturbeindur.

I greinini er ésett, at sattmalin skal tryggja, at upplysingar og vevnadur einans verda nytt til
avtaladu verkatlanina, at vevnadurin skal latast aftur til Heilsustyrid, ta id ilegugranskari er
lidugur at nyta vevnadin, og avrit av radata skal latast Heilsustyrinum. Neydugt er hja
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Heilsustyrinum at hava nakad av vevnadi eftir i vevnadarskranni, fyri altid at kunna tryggja
identifikation. Neydugt er, at avrit av radata verdur latid Heilsustyrinum, so Heilsustyrid
framhaldandi kann uppbyggja og menna skrairnar. I serligum fgrum kann Heilsustyrid seta
sum treyt, at vevnadurin skal burturbeinast. Asetingin hevur sin uppruna i § 5, stk. 2 i galdandi
ilegulog.

[ stk. 2, nr. 2 er vid radata at skilja: tilfar, sum er sekvenserad.

Eisini er &sett i stk. 2, nr. 3, at sattmalin skal standa undir fgroyskum ratti, og at varnarting er
i Fgroyum ella Danmark. Hetta hevur serliga tydning, ta id sattmali verdur gjgrdur vid
atlendskan granskara. Grundgevingin fyri hesi aseting er, at raettuliga storur munur er a
nordurlendskum raettarskipanum og reettarskipanum i gdrum londum. Hetta kann hava vid se&er
6semjur um, hvat galdandi reettur er. Ti verdur i hesi grein stadfest, at allir sattmalar hja
Heilsustyrinum skulu ordast i samsvari vid fgroyskan reett. Sum eyka vernd er eisini sett, at
varnartingid skal verda i Faroyum ella i Danmark. Asetingin hevur sin uppruna i grein 3, stk.
4 i galdandi ilegulog.

I galdandi legtingslog er ein aseting i § 3, stk. 3, sum heimilar landsstyrisfolkinum at aseta
nerri reglur um, hverjar treytir skulu vera i sattmalum um gransking, m.a. um menning av
faroyskari gransking, um bruk av faroyskari arbeidsmegi, veitingar og tenastur fra faroyskum
fyritekum, gjald fyri teer veitingar og upplysingar, sum flegusavnid gevur atgongd til, og part
av mgguligum inntgkum, sum kanningarurslit hava vid sar. | I6garuppskotinum er henda
asetingin ikki tikin vid, ti heimildin hevur einans verid brakt til at &seta gjeld fyri veitingar og
upplysingar fra llegusavninum, si kunngerd nr. 124 fra 17. desember 2014.

Til § 13.
Ta i0 sattmalin millum Heilsustyrid og heilsugranskara er undirskrivadur, letur Heilsustyrid
heilsugranskara avtaladan vevnad og upplysingar.

T4 i0 vevnadur verdur latin heilsugranskara, skal ein avis mongd av vevnadinum vera eftir i
vevnadarskranni. Hetta er fyri at verja atlitid, at Heilsustyrid mennir vevnadarskranna soleidis,
at hon framhaldandi kann nytast sum grundarlag fyri gransking i mannailegum og adrari
heilsugransking. Tann vevnadur, sum er innsavnadur, skal helst ikki bliva uppi, so hann ikki
longur er tgkur til gransking.

Asetingin hevur sin uppruna i § 5, stk. 1, 2. pkt. i galdandi ilegulég.

Til § 14.
Landsstyrisfolkid feer heimild at &seta narri reglur um gjald fyri teenastur o.a., id Heilsustyrid
veitir granskara i sambandi vid ilegugranskingarverkeetlan.

I dag eru reglur um hetta i kunngerd nr. 124 fra 17. desember 2014 um gjgld fyri veitingar og
upplysingar fra Ilegusavninum. Henda kunngerdin fellur burtur, ta id I6garuppskotid verdur
samtykt.

Verkatlanir rinda eftir galdandi 16ggavu ilegusavninum eitt grundgjald & 10.000 kr. érliga.
Harafturat rinda teer gjeld i mun til nytsluna, t.d. fyri at faa ettartrg. Gjeldini eru &sett i
omanfyristandandi kunngerd.
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Seinastu arini hava inntekurnar fra gjgldum verid umleid 200.000 kr. um arid. Inntgkurnar
stava at kalla allar fra feroyskum granskingarverketlanum.

I serligu vidmerkingunum i galdandi ileguldg til hetta stykkid sest m.a., at tad fer at vidfera
storar Utreidslur at uppbyggja skrairnar hja legusavninum. Ti var ein grundleggjandi fortreyt,
at ahugadir granskarar skuldu lata vidurlag fyri teer upplysingar, teir ynskja at granska i. Hetta
hevdi vid ser, at llegusavnid skuldi seta sum treyt fyri at gera sattmala, at neerri tilskiladar
upphaddir skuldu verda goldnar ilegusavninum fyri atgongdina til at granska i upplysingunum.
Her var badi talan um gjeld til landid, id skuldu verda goldin sum forskot, fyri at byggja upp
og eftirkanna skrairnar, eins og krav um part av inntekum, id megulig kanningarurslit kundu
hava vid ser, sonevnd royaltygjeld.

Undir Gtreidslum, sum flegusavnid eftir atlan skuldi krevja gjald fyri, voru eitt na gjald fyri
tann Kliniska abyrgdarhavaran. Hetta merkti, at vidfevndir sattmalar vid lagfradiligum,
figgjarligum og biotekniligum treytum skuldu gerast i hvagrjum einstekum fari, id skuldu
tryggja ahugamalini hja flegusavninum. Ahugamalini hja llegusavninum véru m.a., at tryggja
sjalvberandi rakstur av [legusavninum, samsyning til heilsuverkid og Landsskjalasavnid,
gransking i Feroyum i stgrst mgguligan mun og menning av faroyska heilsuverkinum, umframt
maguligar royalty-inntakur.®

Upprunaztlanin vid [legusavninum var, at tad skuldi verda sjalvfiggjandi. Gjald fyri veitingar
og upplysingar skuldu figgja virksemid hja ilegusavninum. T4 id ileguldgin vard tilevnad, vard
hildid, at granskarar i hdpatali foru at koma til Fgroyar at granska i faroysku ilegunum, av ti at
faroyski genetiski arvurin var so serstakur. Mett vard ikki, at tad var rimiligt, at granskarar i
hopatali skuldu faa fatur & faroyska rikideminum, uttan at gjalda nakad. Tad vard hildio at vera
rimiligt, at heilsuverkid skuldi umsita skipanina, gera avtalur vid granskarar, krevja gjald o.s.fr.
Upprunaliga var ikki etlanin at aleggja faroyskum granskarum eitt gjald. Gjaldid var bert &tlad
Utlendskum granskarum.

Hetta, at Utlendskir granskarar i hopatali skuldu koma til Fgroya at granska, gjerdist t6 ongantid
veruleiki. | stadin er stgdan i dag tann, at tad i hevudsheitum eru fgroyskir granskarar, id
granska i faroysku ilegunum. Gjaldid, id er &sett i omanfyrinevndu kunngerd, er galdandi fyri
allar granskarar, badi feroyingar og utlendingar. Veruleikin i dag er ti tann, at tad i
hevudsheitum eru fagroyingar, id rinda gjald til flegusavnid.

I arbeidinum vid hesum l6garuppskotinum hava limir i serfradingabdlkinum vist 4, at tey ikki
meta, at tad er rimiligt, at faroyskir granskarar rinda eitt gjald til Heilsustyrid. Her verdur
hugsad um érliga grundgjaldid & 10.000 kr. Gjaldid er ein fording fyri feroyskari gransking i
mannailegum. Bl&droyndir, sttarbond og diagnosur eru longu i almenna geiranum i Fgroyum
og ti var ikki mett, at tad var rimiligt, at fgroyskir granskarar skuldu gjalda. Hetta er ein eyka
byrda, id verdur lggd a feroyskar granskarar, sum frammanundan hava tungt vid at faa figging
til sinar granskingarverkeetlanir.

18 |_ggtingsmal 83/2004
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Skotid verdur ti upp, at arliga grundgjaldio verdur strikad. Hetta arliga grundgjaldid figgjar
litlan part av virkseminum hja flegusavninum i dag. Samlag er hetta gjaldid umleid 130.000 kr.
arliga. Skotid verdur upp, at henda uppheadd verdur figgjad a figgjarlogini.

Hoast grundgjaldid verdur strikad, mugu granskarar rinda fyri ter teenastur, sum Heilsustyrid
veitir granskarum, og sum styrid hevur Utreidslur av. Hetta kann t.d. vera gjgld fyri at taka
bl6droyndir, tilfar til blodroyndir og DNA uppreinsan. Atlanin er, at landsstyrisfélkid vid
heimild i hesi grein, fer at aseta i kunngerd, at Heilsustyrid framhaldandi kann krevja gjald fyri
teer veitingar og upplysingar, sum Heilsustyrid gevur heilsugranskarum atgongd til, t.d. rinda
fyri blodroyndir v.m. & besta og biligasta hatt. Atlanin er at strika fasta arliga gjaldid a 10.000
kr, id granskarar i dag skulu rinda til llegusavnid, men at granskarar framhaldandi skulu rinda
atreidslur til teenastur og veitingar.

Sambeert rundskrivi um ldgarsmid nr. 3.5.3 stendur, at fyri at kunna éaseta gjald i kunngerd,
eigur beinleidis heimild at vera i lagtingslog til tad. Eitt fyrisitingarliga asett gjald eigur ikki at
asetast haegri enn veruligi kostnadurin fyri ta teenastu, veiting o.til., id gjaldid er fyri. Midast
skal eftir, at gll gjalda tad sama fyri somu tenastu.

Asetingin hevur sin uppruna i grein 3, stk. 3. i galdandi ilegulég.

Til §8 15-19. Asetingar um Kliniskan abyrgdarhavara

Asetingarnar um Kliniskan abyrgdarhavara hava sin uppruna i § 2 — allysing av kliniskum
abyrgdarhavara, 8 4, stk. 4-7 og § 7, stk. 4 i galdandi ilegulog. Vid hesum I6garuppskoti verda
asetingarnar um Kliniskan abyrgdarhavara vardveittar, t6 nakad broyttar. I galdandi ileguldg
eru asetingarnar um kliniskan abyrgdarhavara i fleiri ymiskum greinum. I hesum I6garuppskoti
verda allar asetingarnar um kliniskan &byrgdarhavara savnadar i greinunum 16-20. |
Genomalitinum fra 2015 vard melt til at savna asetingarnar um kliniskan abyrgdarhavara i
legtingslogini. Tad verdur vid hesum gjart.

Til § 15.
Sattmali um gransking krevur i hvgrjum einstgkum feri, at kliniskur abyrgdarhavari er knyttur
til granskingarverkaetlanina.

Greinin hevur sin uppruna i galdandi ileguldg 8 4, stk. 4.

Til § 16.

Skotid verdur upp, at kliniski abyrgdarhavarin er ein leekni ella annad heilsustarvsfolk vid
lgggilding innan tad feroyska heilsuverkio. Hetta av ti, at tad hevur tydning, at Kkliniski
abyrgdarhavarin skilur og tosar faroyskt og hevur innlit i faroysk samfelagsvidurskifti.

Ordingin i § 2 i galdandi ilegulog er soljodandi: “kliniskur abyrgdarhavari: Eitt heilsustarvsfolk
vid laggilding, 10 hevur tilknyti til tad feroyska heilsuverkid.”

I hesum logaruppskoti verdur skotid upp, at tad er laekni ella annad heilsustarvsfolk innan
faroyska heilsuverkid, id kann vera kliniskur &byrgdarhavari i granskingarverkatlan. Hetta av
ti, at tad i dag vanliga er ein laekni, id er kliniskur abyrgdarhavari i granskingarverketlanum.
Mett verdur td, at ordingin i verandi 16g: “heilsustarvsfolk vid leggilding” eigur at verda
vardveitt i hesum logaruppskoti, soleidis at onnur heilsustarvsfolk vid lgggilding, eisini hava
mgguleika at vera kliniskir abyrgdarhavarar.
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Kliniski abyrgdarhavarin hevur dbyrgd av granskingarverketlanini motvegis einstaklingum.
Tad vil siga, at kliniski abyrgdarhavarin tradkar til, ta id tad er neydugt i mun til vidgerd av
sjuklinginum. Kliniski &byrgdarhavarin hevur m.a. dbyrgdina av, at alt fer reett fram i mun til
granskingarluttakararnar, t.d. at kanningar i sambandi vid verkatlanina ikki eru 6neyduga
inntrivandi fyri granskingarluttakara; fylgir vid i, hvussu blédroyndir verda tiknar, hvussu bgrn
verda handfarin i einari granskingarverkatlan v.m. Um kliniski &abyrgdarhavarin i
granskingartilfarinum sser symptom upp & sjuku ella sjukueydkenni, sum granskingarluttakari
eigur at faa vita, eigur Kliniski abyrgdarhavarin at kunna granskingarluttakara um hetta.

Kliniski abyrgdarhavarin nytist ikki at hava nakad vid sjalva granskingina at gera, men hevur
abyrgdina av ti kliniska, tad vil siga: tad sum hevur vid sjuklingavidgerd at gera. Hetta soleidis,
at almenna fegroyska heilsuverkid fylgir vid, ta i0 granskingarluttakarar luttaka i
granskingarverkeetlan.

Hoast ein lekni er kliniskur abyrgdarhavari i einari granskingarverketlan, kann laknin,
sambeert asetingum i autorisationslogini, delegera abyrgd sina til granskara og folk knytt at
granskingarverketlanini, smb. Bekendtggrelse 613/2014 for Fergerne om autoriserede
sundhedspersoners benyttelse af medhjeelp. Sambaert hesi kunngerd kann ein leekni delegera
leeknafakliga treytad virksemi til hjalparfolk, tad veri seg granskara ella folk knytt at
granskingarverkatlanini. Bert i avisum undantaksfgrum kann leekni ikki delegera sina &byrgd
til hjalparfolk. Hetta er gerd av vattanum til alment brak, receptum og deydsvattanum, umframt
liksyn, kosmetisk vidgerd og avgerdir um tvingsilsfyriskipanir, smb. § 2 i omanfyrinevndu
kunngerd. Ta id leeknin Gtdelegerar sinar uppgavur, skal hann tryggja seer, at hjalparfdlkid er
skikkad til uppgavuna, hevur fingid neydugu uppleringina, og eftirfylgjandi skal leeknin um
neyougt hava eftirlit vid, at uppgavan verdur loyst & reettan hatt.

Um tad i sambandi vid itekiliga granskingarverketlan verdur komid fram & 6veentad fund, sum
skal frdbodast granskingarluttakara, eigur Kliniski ~ &byrgdarhavarin at kunna
granskingarluttakara um hetta. Kliniski abyrgdarhavarin kann delegera sina &byrgd til
granskara, visandi til omanfyristandandi kunngerd nr. 613/2014.

Vid “Heilsuverkid” er at skilja: Sjukrahdsverkid, Heilsutrygd, herundir kommunulaknar;
Apoteksverkid og Heilsustyrid. Noégvir mgguleikar eru sostatt at finna Kliniskar
abyrgdarhavarar i heilsuverkinum.

Sum stedan er i dag liggja sjukrahusini, serleknar, kommunulaknar og apoteksverkid inni
vid ndgvum heilsuupplysingum. Tad skal vera mgguligt hja kliniska &byrgdarhavanum at
Utvega ser hetta tilfar, eftir at Visindasidseminevndin hevur gddkent
granskingarverketlanina. Hetta fyri at tryggja so g6da gédsku av diagnosum sum gjerligt, vid
upplysingum fra heilsuverkinum.

Um Kliniski abyrgdarhavarin er 6gegnigur at luttaka i einari granskingarverkeetlan, visandi til
asetingarnar i § 3 i fyrisitingarlogini, t.d. vid at vidkomandi hevur figgjarlig ahugamal i
verketlanini, kann viokomandi ikki luttaka i verkatlanini. Vidkomandi hevur skyldu til at
boda fra til reetta stad, um viokomandi metir seg vera égegnigan.

Sambeert stk. 4 hevur kliniski abyrgdarhavarin abyrgd av at samskifta vid granskingarluttakara
um mggulig leknalig ivamal i &visari granskingarverkatlan. Henda aseting gevur eisini
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granskingarluttakara reett til at seta seg i samband vid kliniska abyrgdarhavaran, um hann hevur
leeknalig ivamal i sambandi vid granskingarverketlanina. Um granskari er utlendingur, kann
uppgavan hja kliniska abyrgdarhavaranum harumframt vera at greida granskingarluttakara fra
innihaldinum i granskingarverketlanini & feroyskum, vid bakgrund i feroyskum
samfelagsvidurskiftum. Um okkurt 6vaentad Urslit er av granskingini, sum granskingarluttakari
eigur at faa at vita, eigur kliniski abyrgdarhavarin at kunna granskingarluttakarar um hetta.

Upprunaliga endamalido vid asetingunum um kliniskan abyrgdarhavara, var at hava eitt
heilsustarvsfolk i faroyska heilsuverkinum, id kundi hava eftirlit vid utlendskum granskarum,
i0 komu til Fgroya at granska i genetiska arvamassanum hja feroyingum. Um granskari var
atlendingur og ti ikki skilti faroyskt ella var inni i faroyskum samfelagsvidurskiftum, kundi
verda neydugt at hava ein kliniskan abyrgdarhavara, id & feroyskum kundi greida
granskingarluttakara fra innihaldinum i granskingarverkatlanini og vid bakgrund i fgroyskum
samfelagsvidurskiftum. Harumframt var tervur a kliniskum abyrgdarhavara, id var leekni, um
granskarin sjalvur ikki var leekni. Hetta soleidis, at granskari kundi bidja granskingarluttakara
venda ser til henda laekna, um tarvur var & neerri leeknafakligari fragreiding um itekilig stig i
granskingarverketlanini.

Til §17.

Heilsustyrid ger sattmala vid kliniskar &byrgdarhavarar. Greinin hevur sin uppruna i § 4, stk. 4
i galdandi 16g. I einum sattmala kunnu treytirnar i §§ 16 og 18 verda nevndar. Til ber at gera
ein satmala vid fleiri kliniskar &byrgdarhavarar um at rgkja uppgévuna sum kliniskur
abyrgdarhavari, sambeert hesi 16g. Landsstyrisfélkid kann aseta narri reglur um hetta sambeert
§ 19.

Vanliga mannagongdin er, at granskari finnur Kliniskan abyrgdarhavara og Félkaheilsustyrid
sidani ger sattmala vid kliniska abyrgdarhavaran. Um granskari ikki finnur kliniskan
abyrgdarhavara, hjalpir Folkaheilsustyrid granskara vid hesum. I hesum I6garuppskoti verdur
skotid upp, at Folkaheilsustyrid verdur broytt til: Heilsustyrid.

Greinin hevur sin uppruna i galdandi ilegulég § 4, stk. 5.

Til § 18.

Kliniski &byrgdarhavarin av einari avisari granskingarverketlan, sum er gdédkend av
Visindasidseminevndini og Heilsustyrinum, hevur ratt til at faa viokomandi heilsuupplysingar
fra heilsuverkinum. Hetta til tess at tryggja reettleikan av diagnosum o.a.m. Greinin hevur sin
uppruna i § 7, stk. 4 i galdandi ileguldg.

Vid “fra heilsuverkinum” er at skilja: Sjukrahusverkid, Apoteksverkid, Heilsustyrid og
Heilsutrygd, herundir kommunulaknar.

Gjert verdur vart vid, at reglurnar i datuverndarlogini eisini skulu verda hildnar.
Til § 19.
Skotid verdur upp, at landsstyrisfolkio fer heimild til at &seta naerri reglur um kliniskar

abyrgdarhavarar visandi til 88 15-109.

Kapittul 5. Personslagad medisin
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Til § 20.

Vid “personslagad medisin” i hesi lagtingslog er at skilja sjukuvidgerd, sum verdur lagad til
eftir genetiska arvinum hja sjuklinginum og sum i sterri mun kann tillagast til tervin hja
sjuklinginum.

Personslagad medisin verdur nytt i Klinikk. Tad vil siga, at ein leekni kann nyta upplysingarnar
ur genomskranni til sjakuvidgerd, sum verdur lagad til eftir genetiska arvinum hja sjuklinginum
0g sum i sterri mun er tillagad til tarvin hja sjaklinginum. Herundir til kliniska utreidan og til
arvafrgdiliga rdédgeving.

Personslagad medisin er eitt breitt hugtak, id fevnir um sjukuvidgerd, sum i sterri mun kann
tillagast til tervin hja sjaklinginum. | hesum l6garuppskoti er personslagad medisin to
avmarkad til at fevna um sjukuvidgerd, sum verdur lagad til eftir genetiska arvinum hja
sjuklinginum.

Personslagad medisin verdur i londunum kring okkum kallad ,,personligt medisin®“ ella
,,personslagad medisin“. Si nerri undir punkt 1.3. i almennu vidmerkingunum omanfyri um
nagreining av hugtakinum “personslagad medisin”.

Til § 21.
Tilfario i genomskranni verdur nytt til persénslagad medisin.

Tilfarid skal sambeert hesi grein harumframt nytast til gransking i mannailegum og til adra
heilsugransking, smb. § 10 i l6garuppskotinum.

Genomskrain er ein skra, har ilegudatur og adrar upplysingar, sum koma fra vevnadinum,
verda goymdar. Datugrunnurin er gtladur til heilsugranskarar at granska i fgroyskum ilegum
og til at nyta til persénslagad medisin, tad vil siga, at leekni kann nyta upplysingarnar til
sjukuvidgerd, sum verdur lagad til eftir genetiska arvinum hja sjuklinginum og sum sostatt i
stgrri mun er tillagad til tervin hja sjaklinginum.

I /tlan fyri Folkaheilsustyrid fra 2021 vard meelt til, at undirstedukervid til personslagad
medisin verdur lagt til Félkaheilsustyrid, medan gransking i persénslagadum medisini verdur
lagt til Heilsugranskingareindina undir Sjakrahtsverkinum.

Atlanin er, at skipanin skal virka & sama hatt sum i Nationalt Genomcenter i Danmark.
Nationalt Genomcenter hevur avtalu vid Rikissjukrahusid um, at Rikissjukrahusid letur
Genomcentrinum urslit av blédroyndum vidvikjandi personslagadum medisini. Genomcentrid
hevur til uppgavu at vardveita upplysingarnar.

Til § 22.

Heilsustyrid kann, eftir umbgn fra leekna i faroyska heilsuverkinum, lata leekna upplysingar ur
genomskranni, soleidis at upplysingarnar kunnu nytast til sjuklingavidgerd (personslagad
medisin). Tilfarid skal harumframt nytast til gransking i mannailegum og adra heilsugransking,
smb. § 10 i I6garuppskotinum.
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Vio “i faroyska heilsuverkinum” er at skilja: Sjukrahusverkid, Apoteksverkid, Heilsustyrid og
Heilsutrygd, herundir kommunulaknar.

Personslagad medisin verdur nytt i klinikk. Tad vil siga, at ein leekni kann nyta upplysingarnar
ar genomskranni til sjukuvidgerd, sum verdur lagad til eftir genetiska arvinum hja sjuklinginum
0g sum sostatt i sterri mun er tillagad til tervin hja sjuklinginum.

Upplysingar kunnu bert latast leekna, um tad er neydugt at nyta upplysingarnar til at fyribyrgja
sjuku, sjukuavgerd, sjukuvidgerd og arvafrgdiliga radgeving til sjuklingin.

Harumframt syrgir Heilsustyrid fyri, adrenn upplysingar verda latnar lekna, at godskan,
herundir reettleikin av upplysingunum, er ngktandi til kliniskt bruk. Her skulu mannagongdir
setast i verk fyri at tryggja gédsku og rattleika av genomdatum, tad vil siga at verificera tey
genetisku arslitini, sum leeknin spyr eftir. Genomdatur, sum skulu brakast i kliniskum hapi, eru
garvisi enn genomdatur, sum skulu brukast i granskingarhgpi, har datur ikki verda givnar aftur
til einstaklingin, men har tad er populationin, sum heild, sum er &hugaverd. Tiskil verdur asett,
at Heilsustyrid til eina og hvarja tid syrgir fyri, at Gtvegadu genetisku upplysingarnar eru av
slikari godsku, herundir reettleika, at teer kunnu brikast kliniskt.

Leeknafelagid hevur gjert vart vid, at tad er neydugt, at klinikarin feer neydugu upplysingarnar
til personslagad medisin uttan dral og uttan fyrisitingarligar fordingar. Omanfyristandandi
mannagongd hevur til endamdls at tryggja reettleikan av upplysingum, soleidis at
upplysingarnar eru ngktandi til kliniskt brak. Heilsustyrid metir ikki, at tad fer at taka 6neyduga
langa tid at lata upplysingarnar til lekna og vil gera alt fyri at tryggja, at leknin fer
upplysingarnar uttan dral.

Treytin fyri at lata upplysingar til lsekna sambeert stk. 2 er, at sjuklingurin hevur givid samtykki
til tess, og sjuklingurin frammanundan hevur fingid rddgeving um mgguligar avleidingar.
Hugsad verdur i hesum sambandi um ésetingarnar i Sundhedsloven um “informeret samtykke”.
Leeknin skal i hesum fgrinum halda seg til asetingarnar § 15 og § 16 i Sundhedsloven, sum eru
soljodandi:

“§ 15. Ingen behandling ma indledes eller fortsettes uden patientens informerede samtykke,
medmindre andet falger af lov eller bestemmelser fastsat i henhold til lov eller af §§ 17-19.

Stk. 2. Patienten kan pa ethvert tidspunkt tilbagekalde sit samtykke efter stk. 1.

Stk. 3. Ved informeret samtykke forstds i denne lov et samtykke, der er givet pa grundlag af
fyldestgarende information fra sundhedspersonens side, jf. § 16.

Stk. 4. Et informeret samtykke efter afsnit Il kan veere skriftligt, mundtligt eller efter
omsteendighederne stiltiende.

Stk. 5. Sundhedsministeren fastsetter neermere regler om samtykkets form og indhold.

§ 16. Patienten har ret til at fa information om sin helbredstilstand og om behandlingsmulighederne,
herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger.

Stk. 2. Patienten har ret til at frabede sig information efter stk. 1.

Stk. 3. Informationen skal gives lgbende og give en forstaelig fremstilling af sygdommen,
undersggelsen og den patenkte behandling. Informationen skal gives pa en hensynsfuld made og veere
tilpasset modtagerens individuelle forudsatninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.

Stk. 4. Informationen skal omfatte oplysninger om relevante forebyggelses-, behandlings- og
plejemuligheder, herunder oplysninger om andre, lzegefagligt forsvarlige behandlingsmuligheder, samt
oplysninger om konsekvenserne af, at der ingen behandling ivaerksettes. Informationen skal tillige
omfatte oplysninger om mulige konsekvenser for behandlingsmuligheder, herunder om risiko for
komplikationer og bivirkninger, hvis patienten frabeder sig videregivelse eller indhentning af
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helbredsoplysninger m.v. Informationen skal veere mere omfattende, nar behandlingen medfarer
nerliggende risiko for alvorlige komplikationer og bivirkninger.

Stk. 5. Skennes patienten i gvrigt at veere uvidende om forhold, der har betydning for patientens
stillingtagen, jf. 8 15, skal sundhedspersonen seerligt oplyse herom, medmindre patienten har frabedt
sig information, jf. stk. 2.

Stk. 6. Sundhedsministeren fastsatter n@rmere regler om informationens form og indhold.”

Landsstyrisfolkid kann &seta neerri reglur um treytir fyri latan av upplysingum til lsekna til
sjukuvidgera.

Kapittul 6. Latan uttanlands.

Til § 23.

Skotid verdur upp, at aseting um latan uttanlands er vid i I6garuppskotinum. I greinini verdur
asett, at vevnadur Ur vevnadarskranni bert kann latast av landinum, um hetta er neydugt i
granskingarhgpi ella til persénslagad medisin.

Sambeert datuverndarlégini skal granskingarluttakarin kunnast, t id flutt verdur til trygg lond,
imedan granskingarluttakarin skal geva samtykki, ta id flutt verdur til 6trygg lond. Mett verdur
ikki, at tad, sambaert hesi grein, er neydugt vid kunnadum samtykki sambeert Sundhedsloven.

Vevnadur skal burturbeinast ella sendast aftur til Heilsustyrio eftir nytslu uttanlands. Malt
verdur til, at tad bert verdur mgguligt at senda upplysingar til skikkadar stovnar, til demis til
akkrediteradar  kanningarstovur,  universitet ella  Universitetssjukrahs  sambaert
datuverndarlogini. Hetta fyri at tryggja gdédskuna a royndunum og fyri at vardveita trygdina,
soleidis at upplysingarnar ikki verda misbraktar i gdrum londum.

Asetingin skal skiljast vid ti i huga, at Heilsustyrid sambaert grein 2 hevur einkarztt at
innsavna, handfara og goyma vevnad og diagnosur.

Um Heilsustyrid sendir bl6droyndir uttanlands at sekvensera, méa sattmali gerast vid skikkad
stad, til dgmis vid eitt universitetssjukrahds uttanlands. Sattmalin skal m.a. tryggja, at
treytirnar i Datuverndarlégini verda hildnar. Tryggjast m4, at tad eru skikkad starvsfolk, id
taka og sekvensera blédroyndir, og at arbeidio verdur gjgrt a sama, standardiserada hatt v.m.

Ynskiligt er, at tad ikki vard neydugt at senda vevnad uttanlands til greiningar. Soleidis er
stgdan ikki i dag. T4 id granskarin skal braka vevnadin ar vevnadarskranni til greiningar i dag,
vendir hann ser til Heilsustyrid, og feer vevnadin utflyggjadan. Ta id greiningin er lidug, fer
Heilsustyrid vevnadin aftur, ella hann verdur burturbeindur, alt eftir hvat er avtalad.

Greining av vevnadi ur skranni verdur i dag altid gjerd uttanlands. Tad er ymist, hvussu ndégv
hevur verid sent av landinum til greiningar gjggnum tidina. Onkur verkatlan er litil, t.d. bert 4
sjuklingar og adrar verkeetlanir eru storar, t.d. foru i einum feri 1.500 DNA royndir til islands.

I arbeidinum vid at endurskoda ilegulgina, hevur verid umrgtt, um aseting um latan uttanlands
skal vera i 16gini. Ein vansi vid at hava slika aseting i 16gini er, at tad kann vera trupult at faa
royndirnar gjerdar i Fgroyum. Vit faa ikki gjert alt i Feroyum og hava ti tgrv at gera royndir
uttanlands. Tad kann ti vera ein tung skipan, um asett er, at vevnadur ikki kann latast av
landinum. Hinvegin er neydugt at verja genomupplysingar hja einstaklinginum, soleidis at
upplysingar hja ti einstaka ikki verda sendar til 6tryggar umstgdur. Harumframt kann tad vera
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feroyskur ahugi at verja okkara tjodararv ella okkara tilfeingi, serliga okkara
ileguvevnadartilfeingi. Hetta soleidis, at faroyingar og onnur kunnu granska i feroyska
ileguarvinum. Mett verdur ti, at aseting um latan uttanlands av vevnadi Ur vevnadarskranni skal
vera vid i l6garuppskotinum.

Sum stgdan er i dag, kemur meginparturin av tilfarinum, id verdur sent av landinum til
greiningar, ikki aftur. flegusavnid fer frabodanir um, at alt tilfarid er brikt, men eftirkannar
tad ikki. Ta greiningin er lidug, fer ilegusavnid urslitid av greiningini (sekvenseringini) av
vevnadinum.

Stgdan i dag er, at Deildin fyri Arbeids- og Almannaheilsu Gtvegar s&r vevnad til
heilsugransking, herundir gransking i mannailegum. Hetta verdur gjert eftir seravtalu vid
[legusavnid og vid heimild § 7, stk. 2 i ileguldgini. Hesin vevnadur verdur eisini vidgjgrdur av
Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu. Vevnadurin verdur sendur uttanlands til at verda
sekvenseradur.

Asetingin i stk. 1 er sett inn vid iblastri fra grein 10, stk. 1 i norsku l6gini um
behandlingsbiobanker. Harumframt hevur greinin sin uppruna i grein 5, stk. 2 i galdandi
ilegulog.

[ stk. 2 er asett, at ein avis mongd av vevnadinum er eftir i vevnadarskranni. Hetta er fyri at
verja atlitid um, at Heilsustyrid mennir vevnadarskranna og skréirnar soleidis, at ter eru
fullgddar at nyta sum grundarlag fyri gransking i mannailegum og adrari heilsugransking. Tann
vevnadur, sum er innsavnadur, skal helst ikki bliva uppi, so hann ikki longur er tekur til
gransking. Ta id Heilsustyrid sendir vevnad av landinum, skal ein avis mongd verda eftir i
vevnadarskranni.

I stk. 3 er asett, at landsstyrisfolkid kann aseta neerri reglur um at lata vevnad av landinum,
undir hesum um treytir fyri sattmala vid heilsugranskara eftir § 3 at senda vevnad uttanlands.

Um sattmali verdur gjerdur eftir 8 3 um, at heilsugranskarin t.d. eisini sjalvur sendir
bl6droyndir uttanlands at sekvensera, ma tad i sattmalanum millum Heilsustyrid og
heilsugranskaran asetast, at greiningin skal gerast & einum skikkadum stad, til demis vid eitt
universitetssjukrahis uttanlands og at avis mongd av vevnadinum verdur latin aftur i
vevnadarskranna. Sattmalin skal m.a. tryggja, at treytirnar i Datuverndarlégini verda hildnar.

Saman vid hesi asetingini i l6garuppskotinum eru eisini reglurnar i kapittul 6, 88 59-64, i
datuverndarlogini galdandi, sum eru um flutning av persénsupplysingum til Utlond, tridjalond
ella millumtjodafelagsskapir.

Reglurnar i datuverndarlogini um flutning av personsupplysingum Gr Fgroyum skulu tryggja,
at tad ikki verdur méaad undan ti verndarstedi, sum lggtingslogin tryggjar. Ti er Gtgangsstgdio,
at personsupplysingar bara kunnu flytast til lond, sum tryggja — i minsta lagi — sama
verndarstgdi. Hetta hevur eisini vid ser, at reglurnar um flutning i datuverndarlogini i
utgangsstgdinum eisini skulu verda loknar, um persénsupplysingarnar verda fluttar vidari ar
landinum, sum teer av fyrstan tid voru fluttar til, ta teer voru fluttar ar Feroyum.
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Reglurnar um flutning skulu eisini tryggja, at upplysingar kunnu flytast fritt, ta trygdin er i lagi.
Hetta er m.a. i samsvari vid endamalid vid datuverndarlégini, sbr. § 1.

Ta personsupplysingar skulu flytast ar Fgroyum, skal heimild vera fyri hesum i kapitli 6 i
Détuverndarlégini, umframt at hinar reglurnar i lggtingslogini skulu verda loknar, herundir
reglurnar um vidgerdarheimild.

Til § 24.
Aseting um, at Heilsustyrid skipar fyri, at vevnadur og upplysingar um faroyingar i Gtlendskum
skrdum, verda fard heimaftur til Heilsustyrid i Fgroyum.

[ fleiri farum eru vevnadur og upplysingar um feroyingar i Utlendskum skraum, ti granskari,
eftir at hava starvast i Fgroyum, hevur tikid tilfar vid ser uttanlands, ella ti kanningar eru
gjerdar ella goymdar i Danmark av faroyingum.

Ynskiligt er, at alt tilfar og upplysingar um fgroyingar, verda savnad i Heilsustyrinum.

Vid “feroyingar” er at skilja personar, 10 eru skrasettir i Foroyum, tad vil siga, personar, sum
sambeert Landsfolkayvirlitinum eru skrasettir, sum bagvandi i Fgroyum, t& id itekiliga
granskingarverkatlanin verdur sett i verk. Harumframt fevnir “feroyingar” um folk, sum eru
deyd ella fraflutt, men fyrr hava verid skrasett sum bugvandi i Faroyum.

Kapittul 7. Mismunur

Til § 25.

Ein og hvar mannamunur imoti einum perséni, grundadur & hansara ileguarv, er bannadur.
Asetingin er i galdandi ileguldg grein 10, stk. 2. Endamalid vi® hesi aseting er at forda fyri, at
arslit av arvafrgdiligum royndum verda nytt til 6grundadan mannamun. Talan er um eina
meginreglu, id er asett Gt frd meginreglunum i mannarattindasattmalanum um forbod fyri
mannamuni, orsakad av kyni, &ttarslagi, hudaliti, tungumali o.a.

Nevnast kann, at § 3a i lggtingslég um tryggingaravtalur asetur, at eitt tryggingarfelag ikki
kann bidja um at faa upplysingar, id kunnu lysa ettarbregdi hja einum perséni og vandan hja
hesum at menna ella faa sjukur. Greinin er soljodandi:

“§ 3 a. | samband vid ella eftir, at ein avtala er gjgrd sambzert hesi 16g, kann felagid ikki
bidja um, faa til vegar, taka imoti ella nyta upplysingar, id kunnu lysa ettarbregdi hja
einum personi og vandan hja hesum at menna ella faa sjakur. Felagid kann ei heldur
krevja kanningar, id eru neydugar fyri at faa slikar upplysingar til vegar. Hetta er t6 ikKki
galdandi fyri upplysingar um heilsusteduna nu ella fyrr hjé viokomandi.”

I hesum sambandi verdur gjert vart vid, at altjoda breksattmalin eisini setur bann méti gllum
mismuni vegna brek.

Kapittul 8. Revsireglur, gildiskoma o.a.
Til § 26.
Aseting um at vevnadarskrain, genomskrain, diagnosuskrain og ettarbandsskrain ikki kunnu

avhendast til ognar ella trygdar, hvarki heilt ella partvist, og Utteka ella panting kunnu ikki
fremjast i upplysingum ella vevnadi 0.g.
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Asetingin hevur sin uppruna i § 11 i ileguldgini.

Reglan tryggjar, at upplysingar og annad ur vevnadarskranni, diagnosuskranni og
ettarbandsskranni hja Heilsustyrinum ikki koma & évidkomandi hendur, men verda undir
fullum reedi hjd Heilsustyrinum. Ti er forbod sett fyri avhending. Eisini er fordad fyri, at
reettarsokn kann fremjast.

Til § 27.
Revsireglur. Asetingin hevur sin uppruna i § 12 i galdandi lggtingsldg.

Asett er at brot 4 88 2, stk. 1, 10, stk. 1, 16, stk. 2, 3 0g 4 og § 22, stk. 2, § 23, stk. 10g § 25 i
hesi lggtingslog ella reglum, sum eru &settar vid heimild i legtingslogini, verda revsad vid
sekt ella fongsli i upp til 2 &r, um ikki hardari revsing er asett i adrari 16ggavu.

Sambeert § 10, stk. 1 verdur tilfarid i vevnadarskranni, diagnosuskranni, genomskranni og
ettarbandsskranni nytt til gransking i mannailegum, smb. t6 88 11 og 21. Um tilfarid verdur
nytt til annad endamal, er hetta revsivert.

Sambeert 8 16, stk. 3 kann tann kliniski &byrgdarhavarin revsast, um upplysingar um félk, sum
verda latnar Heilsustyrinum, ikki eru reettar. § 19 i revsildgini hevur vid ser, at brot a
serléggavu kann revsast, um brotid er framt vid dsketni. Hetta hevur vid ser, at ein kliniskur
abyrgdarhavari, sum i 6sketni letur upplysingar, sum ikki eru raettar, kann revsast fyri brot &
l6gina.

Vidv. § 23, stk. 1 er granskari revsisubjekt. Granskarin hevur abyrgd at tryggja ser, av
vevnadurin verdur latin aftur til Heilsustyrid.

§ 25 skal tryggja, at Urslit fra arvafradiligum royndum ikki verdur nytt til dgrundadan
mannamun. Asetingin er breitt galdandi fyri gll i Feroyum (myndugleikar, fyritakur og
einstaklingar).

Stk. 1. Her verdur givin heimild til at revsa avis brot a hesa serldggavuna vid sekt ella fongsli i
upp til 2 &r, um ikki hardari revsing er asett i adrari l6ggavu. Samstundis er eisini onnur l6ggava
galdandi fyri gkid. T.d. er brot & tagnarskyldu hja Heilsustyrinum og heilsuverkinum asett i
revsilogini, eins og t.d. innbrot i teldur eisini er regulerad i revsilogini. Hoast hesar meira
almennu asetingarnar, verour mett neydugt at hava serliga strangar reglur fyri brot & hesa
legtingslogina, sum kunnu skada trygdina fyri Heilsustyrid og virksemi tess.

Stk. 2. Heimild til at revsa lggfradiligar persénar.

Stk. 3. Fyri at tryggja einkarattin og stgduna hja Heilsustyrinum, verdur mett neydugt vid
heimild til at inndraga (konfiskera) vevnad og diagnosur, sum vid gransking i mannailegum,
tongt at eettartreei, fyri eyga eru utvegadar, goymdar ella handfarnar uttan sattméla vid
Heilsustyrid.

Til § 28.

Gildiskomuaseting. Samstundis sum henda 16g kemur i gildi, fer ar gildi legtingslog nr. 62 fra
17. mai 2005 um gransking i mannailegum (ileguldgin).
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Teer granskingarverkatlanir, sum hava fingid gédkenning fra Visindasidseminevndini, ta id
henda 16g kemur i gildi, og sum na verda fevndar av hesi 16g, skulu i seinasta lagi uppfylla
treytirnar i hesi 16g tann 1. januar 2026.

Dgmi um hetta kann vera, at t& id henda 16g kemur i gildi, fer 16gin at fevna um gransking i
mannailegum og ikki bert um gransking i mannailegum, tongd at attartreei. Tad vil siga, at
um ein granskari granskar i mannailegum, skal hann frameftir hava sattmala vid Heilsustyrid.
Hetta skal vera uppfylt &drenn 1. januar 2026.

Til § 29, 30, 31 og 32.

Skotid verdur upp, at Folkaheilsustyrid verdur broytt til Heilsustyrid. Ordid félkaheilsa svarar
til ordid «Public health», sum er visindi um fyribyrging og heilsufremjan. Tad vil siga, at hetta
er ein partur av yvirskipadari heilsu. Tad er just yvirskipadar heilsufakligar uppgavur, hetta
styrid skal hava, just sum etlanin var, ta arbeitt vard vid at stovnseta styrid. Folkaheilsan og
arbeidiod vid folkaheilsu eigur at vera partur i arbeidnum i Heilsustyrinum, just sum arbeidid
hja fyrrverandi ilegusavni og Deildini fyri Arbeids- og Almannaheilsu. Té arbeidir
Folkaheilsustyrid vid fleiri gdrum uppgavum. Folkaheilsustyrid hevur m.a. til uppgavu at gera
tilmaeli til politiska myndugleikan um radlegging innan heilsuverkid, radgeva myndugleikum
og stovnum i heilsufakligum spurningum, umsita teer uppgavur, id eru lagdar til flegusavnisd,
umsita tilbagvingina i heilsuverkinum, gera, skipa og menna hagtal & heilsugkinum, gera
heilsufragreidingar, lysingar og greiningar & heilsugkinum og skipa, umsita og menna
heilsuskrair. Harumframt vard farsottarmalsgkid yvirtikid 1. januar 2024. Ta vard henda
uppgdvan lggd til Folkaheilsustyrid at umsita. Landsstyriskvinnan metir, at av ti, at
Folkaheilsustyrid hevur so négvar adrar yvirskipadar uppgavur & heilsugkinum, umframt at
farsottarmalsgkid vard yvirtikid 1. januar 2024, er neydugt at broyta navnid & styrinum til
Heilsustyrid.

I hesum sambandi verda broytingar gjerdar i lggtingslog nr. 77 fra 6. mai 2022 um
Folkaheilsustyrid og i anordning nr. 655 af 14. juni 2011 for Fargerne af lov om
foranstaltninger mod smitsomme og andre overfgrbare sygdomme, vid seinni broytingum,
lagtingslog nr. 23 fra 6. mars 1998 um barna- og ungdémstannrekt, vid seinni broytingum og
legtingslog nr. 61 fra 15. mai 2012 um tilbugving, vid seinni broytingum, har heitid verdur
broytt fra “Folkaheilsustyrid” til: “Heilsustyrid”.

Heilsumalaradid, 26. februar 2024

Margit Stéréa
landsstyriskvinna

/ Bjergfrio Ludvig

59/60



LM-070/2023

Yvirlit yvir fylgiskjal:

Fylgiskjal 1: Hoyringarsvar frad Pal Weihe, yvirleekna og professara
Fylgiskjal 2: Hoyringarsvar fra Visindasidseminevndini

Fylgiskjal 3: Hoyringarsvar fra Sjuklingaradnum

Fylgiskjal 4: Hoyringarsvar fra Datueftirlitinum

Fylgiskjal 5: Hoyringarsvar fra Etiska r&dnum

Fylgiskjal 6: Hoyringarsvar fra MEGD

Fylgiskjal 7: Hoyringarsvar fra Folkaheilsustyrinum

Fylgiskjal 8: Hoyringarsvar fra Sjukrahusverkinum

Fylgiskjal 9: Hoyringarsvar fra Frodskaparsetrinum

Fylgiskjal 10: Hoyringarsvar fra Heilsutrygd
Fylgiskjal 11: Hoyringarsvar fra Landsfelag Pensjonista
Fylgiskjal 12: Hoyringarsvar fra Apoteksverkinum
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