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Géda Aud,

Ein radslimur hevur enn eina vidmerking. Vonandi er ikki ov seint at faa lagt hetta afturat:

Etiska R&did vil visa & ein dgreidan part i ldgaruppskotinum, nevniliga um berarakanningin er setlad pgrum ella
einstaklingum.

{ tilmaelinum um berarakanningar stendur i tilmaeli 4: “Mzelt verdur til, at berarakanning fyrst og fremst verdur
bjédad parum, i6 planleggja at gerast vid barn.”

Men i sjalvari l6garbroytingini verdur endamalid ordad soleidis: “at styrkja sjalvraedid og vitanargrundarlagio hja
einstaklingum og pgrum, i sambandi vid eina mgguliga avgerd um barnsburd.”

Hetta kann tulkast sum, at tilbodid eisini verdur opid fyri einstaklingum uttan samband vid eitt parlag. Hetta
ma verda greitt asett, so tilbodid verdur nytt i samsvari vid tad, sum fakliga er zetlad. At bjéda kanning til
einstaklingar, sum ikki eru i parlagi, kann skapa eina kenslu av abyrgd fyri framtidar sambond ella bernum,
sum enn ikki eru til. Tad kann leggja oneydugt tryst 4 einstaklingar og skapa ein hugsunarhatt, har folk kenna
seg noydd at kanna seg adrenn parlag ella barnsburd. A verdur tad eisini 6greitt hvussu tann
arvafrgdiligaradgevingin verdur givin, og hver tekur avgerdina um vidari stig.

Vinarliga,

Katla Hedinsdottir
Fakligur skrivari

Etiska radio
Vardaggta 9 e FO-100 Térshavn
i Tel. +298 219484
ETISKA RADID er@er.fo e www.er.fo
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Emne: VS: TIL HOYRINGAR - Uppskot til Ipgtingslég um broyting i Iggtingslog um sjukrahusverkid (berarakanning)

Gdda Aud,

Etiska radid takkar fyri maguleikan at vidmerkja uppskot til lagtingslog um broyting i lagtingslég um
sjukrahdsverkid (berarakanning).

Etiska radid hevur fyrr i ar vidgjert spurningin um berarakanningar, og ordadi té eitt skriv um fyrimunir og vansar
vid berarakanningum sum heild. R48id ynskir at deila hetta skriv sum vidmerking tit uppskotid, og er tad vidheft
hesum telduposti.
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Harafturat hevur Radid hesar vidmerkingar:

e Sum nu er fer tilbodid at fevna um seks sjukur, sum allar eru eydmerktar av at sjuklingarnar liva
stutt og pinufull liv, og at eingin vidgerd er tpk. | skrivinum sum Radid gjordi i var, verdur t6 vist til
vandan vid at listin av sjukum kann vidkast, og teir etisku trupulleikarnar sum kunnu standast av
hesum. Sjuka er ikki eitt einfalt fyribrigdi, og av ti at eingin beinskorin skilnadur er millum at vera
sjukur og friskur, ella millum sjuku og brek, kann vandin i sidsta enda vera, at stgdan kann minna
um attarrgkt, ella kann maa undir eitt nu brekrzaettindum. Ra3id dsannar, at naverandi uppskot er
sera langt fra hesum vandanum, men ynskir at visa a, at varsemi ma visast hvgrjaferd kunngerdin
verdur tillagad vid fleiri sjakum, sum kannast kann fyri.

e Uppskotid tykist at leggja upp til talgilt samskifti, baedi ta tad snyr seg um kunning, bilegging, og
afturberan av urslitum. A s. 9 stendur at “Visast kann talgilt hvar arvafredilig radgeving er at faa til
teirra, id hava terv & ti.” Spurningurin er, um afturberan av positivum urslitum egnar seg til talgilt
samskifti. Um tad visir seg, at ein personur er berari, hevur hetta mgguliga stérar avleidingar fyri
a@tlanirnar at stovna familju, og eru hetta ti bod sum best eru at faa persénliga. Hetta er eitt atlit, id
eigur at vera hugsad naerri um.

e Nevnt verdur, at mgguleikin fyri at finna adrar tilvildarligar ilegubroytingar er sera litil. Hetta skilir
Radid sum at tad ikki er ogj@rligt at slik fund uppstanda. So leingi tad er ein mgguleiki, eigur ein
atlan at vera fyri hvussu hesi verda handfarin, og stgda skal takast til, um einstaklingurin skal faa
meguleika at velja slika vitan fra adrenn kanningin fer i gongd. Mgguliga eru slikar stgdur t6 longu
fevndar av adrari l6g, og i so fall er neyvan neydugt at vidgerda naerri.

Vinarliga,

Katla Hedinsdottir
Fakligur skrivari

Etiska radid
Vardaggta 9 ® FO-100 Térshavn
] Tel. +298 219484
ETISKARABID er@er.fo » www.er.fo

Fra: Aud i Soylu <aud.soylu@hmr.fo>

Sendt: 25. september 2025 15:05

Til: Landssjakrahusid <Is@ls.fo>; KS Klaksvikar Sjukrahas <ks@ks.fo>; ssh@ssh.fo; Heilsustyrid <hst@hst.fo>;
Heilsutrygd <heilsutrygd @heilsutrygd.fo>; Landsapotekarin <landsapotekarin@apotek.fo>; ELI
Institutionspostkassen for Fargerne <foe @stps.dk>; Datueftirlitid <dat@dat.fo>; Talgildu Fgroyar
<talgildu@talgildu.fo>; djo@olivant.fo; Etiskaradid <er@er.fo>; Javnstgdunevndin <javnstoda@javnstoda.fo>;
megd@megd.fo; kmf@krabbamein.fo; CTD felagid <ctd@ctd.fo>; Arvasjikan <hey@arvasjukan.fo>; Ip@eldri.fo;
lgbt@lgbt.fo; provita@provita.fo; Frittvalfo@gmail.com; djurhuus@icloud.com; turidhj@kl.fo; nevndin@kl.fo;
shaga@!ls.fo; aksbe @Is.fo; info@sjukrarokt.fo; hrf@hrf.fo; Heilsurgktarafelagid <hhff@hhff.fo>; Annika Hoydal
<lim.foroya@gmail.com>; Fysioterapeutfelagid <fys@fys.fo>; 9. Ergoterapeutfelagid - <etf@etf.fo>;
Bioanalytikarafelagid <bio@olivant.fo>; tannlaknafelag@gmail.com; markush@klaksvik.fo; 12. Fgroyskir
Salarfrgdingar — <mail@psykolog.fo>; industry@industry.fo; 'kf@kf.fo' <kf@kf.fo>; tri@olivant.fo; Barna- og
atbugvingarmalaradid <bumr@bumr.fo>; Almanna- og mentamalaradid <ammr@ammr.fo>; Figgjarmalaradid
<fmr@fmr.fo>

Emne: TIL HOYRINGAR - Uppskot til lggtingslég um broyting i legtingslég um sjukrahdsverkid (berarakanning)

G6dan dag.
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Hjalagt senda vit tykkum ”Uppskot til lggtingslég um broyting i lpgtingslég um sjikrahdsverkid
(Berarakanning fyri f6lk millum 18 og 45 ar og makar hja berarum)”, til ummaeelis.

Fragreioing:

Fgroyar hava - orsaka av okkara uppruna - eina serliga stg0u, t4 id tad snyr seg um deydiligar arvaligar
sjikur. Fgroyingar eru lutfalsliga ner skyldir, og ti er tittleikin av fleiri deydiligum arvaligum sjikum hagri
i Fgroyum, enn hann er uttanlands.

Endamalid vid uppskotinum er at styrkja sjalvredid og vitanargrundarlagid hja einstaklingum og pgrum, {
sambandi vid eina mgguliga avgerd um barnsburd.

Uppskotid hevur vid ser, at félk { aldrinum 18 til 45 dr og makar at stadfestum berarum féa ein
16gartryggjadan ratt til at kanna, um tey eru berararar av dvisum deydiligum {legusjikum {
Sjukrahisverkinum. Uppskotid hevur vid ser, at félk vid drslitinum fra berarakanningini fia mgguleika at
taka meira upplystar avgerdir vidvikjandi mgguligum barnsburdi.

Ummelisfreistin er 4 vikur.

Mgguligar vidmerkingar skulu sendast Heilsumalar4dnum, teldupostur: hmr @hmr.fo ella til undirritadu um
teldupost: aud.soylu@hmr.fo { seinasta lagi hésdagin 23. oktober 2025.

Um tit hava nakad at spyrja um, eru tit velkomin at venda tykkum til Andreas Sj6vard, fulltria, um
teldupost: andreas.sjovara@hmr.fo ella telefon 734015.

Vinaliga
f. Andreas Sj6évard, fulltria

/Aud i Soylu
Samskipari / Coordinator

Mobile: +298 73 40 04
aud.soylu@hmr.fo

HEILSUMALARADID

Eirargardur 2
FO-100 Térshavn

+298 304050
www.hmr.fo
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ETISKIR SPURNINGAR VID ATLITI TIL BERARAKANNINGAR FYRI ALVARSLIGAR ARVALIGAR
SJUKUR

Etiska radid hevur til endamals at fremja og styrkja kjak og vitan um etiskar spurningar, i
stinga seg upp i ti feroyska samfelagnum. R4did hevur i rama tid valt at arbeida vid malinum
um berarakanningar vidvikjandi alvarsomum og ofta deydiligum arvaligum sjukum i Faroyum.
itekiliga snyr hetta skriv seg um fyrimunir og vansar vid tilikum kanningum.

Berarakanningar hava til endamals at kanna, um einstaklingar eru berarar av arvaligum
sjukum. Tad hevur tydning at stadfesta at tey, sum bera arvaligar sjukur, eru ikki sjuk sjalvi,
men kunnu lata sjukuna vidari til komandi aettarlid, um makin eisini er berari av somu sjuku.
Sw@guliga hava berarakanningar fyri tad mesta verid gjgrdar i tveimum samanhangum: Kliniskar
berarakanningar fyri tey, sum hava eina familjusggu vid arvaligum sjikum, og sidani
populatidns-tengdar berarakanningar fyri bélkar ella samfelgg vid haegri tittleika av dvisum
arvaligum sjukum (1). Vegna tgknilig frambrot kunnu berarakanningar nu gerast fyri eitt breitt
urval av arvaligum sjukum og eru alment tokar.

| avbyrgdum samfelagum, sum Fgroyar hava verid i gldir, seest ofta, at tad arvafradiliga
figlbroytni er avmarkad. Hetta hevur vidfart ein hggan tittleika av avisum arvaligum sjukum i
Faroyum. Eitt d@mi um hetta er sjikan SUCLA2, eisini kend sum fgroyasjikan, sum er meira
vanlig i Fgroyum samanborid vid onnur lond (2).

[ Feroyum umhugsar tann politiska skipanin at gera eitt alment tilbod um berarakanningar av
avisum arvaligum sjukum. Endamali6 vid hesum kanningum er at fyrireika komandi foreldur
um sannlikindini at faa eitt deydiliga sjukt barn. Eitt slikt tilbod kann minka um talid av
bgrnum, sum verda fadd vid hesum avisu arvaligu sjukum.

Visandi til grundleggjandi etiskar spurningar, sum slikar berarakanningar reisa, letur Etiska
radid hetta skriv Gr hondum fyri at lysa fyrimunir og vansar vid berarakanningum. Endamalid
hja okkum er at skapa alment kjak um hetta evnid.

Fyrimunir vid berarakanningum av arvaligum sjukum:

Berarakanningar geva folki upplysingar um teirra ilegur. Tiskit kunnu beraarakanningar vera vid
til at virda og styrka sjalvraedi hja ti einstaka. Henda vitan gevur einstaklingum og pgrum
mgguleika at taka upplystar avgerdir vidvikjandi einum mgguligum barnsburdi, sum samsvara
vid teirra personligu virdi og livsaetlanir. Berarakanningar kunnu studla undir og styrkja
persénliga abyrgd og freelsi at taka avgerdir vidvikjandi einum sjalvum.

Medisinskur etikkur leggur dent & at gera veel og ikki gera skada, og kann henda grundregla tala
fyri tilbo®num um berarakanningar. Vid at eydmerkja berarar av alvarsomum arvaligum
sjukum kunnu berarakanningar fyribyrgja otileetlada vidaribering av 4durnevndu sjukum. Og
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soleidis kunnu hesar kanningar minka um hesar mgguligu sjukur og fremja veelferdina hja
komandi aettarlidum.

Reettvisi og javnstgda kunnu harumframt sigast at vera etiskar grundsulur, id studla undir
tilbod um berarakanningar. Eitt alment tilbod tryggjar javnbjédis atgongd til tydningarmiklar
heilsuupplysingar fyri gll. Hetta fyribyrgir 6javnbjédis atgongd til la&eknavisindalig framstig og
heldur fast vid etisku grundregluna um javnbjédis atgongd i heilsuverkinum.

Ein moralsk skylda tykist tad eisini at vera mest mgguligt at fyribyrgja liding hja komandi
aettarlidum. Berarakanningar kunnu minka um talid av deydiligum arvaligum sjukum i landi
okkara, og tiskil vidvirka til eitt betri samfelag fyri okkara eftirkomarar. Henda abyrgd métvegis
komandi aettarlidum endurspeglar eina treyt um langtidar menniskjansliga og samfelagsliga
veelferd.

Etiskt kunnu berarakanningar i verki endurspeglar dygdir so sum samkenslu, varsemi og
abyrgd. Ein slik etisk tilgongd leggur dent a innliving og rakt, eins og ein jaligan hugburd
métivegis visindaligum framstigum, id betra um vaelferdina hja ti einstaka. Vid at taka stgdu til
alvarsamar heilsutrupulleikar, adrenn teir visa seg, synir godtaka av berarakanningum eina
moralska skyldu at virka skynsamt til felags besta.

Vansar vid berarakanningum av arvaligum sjukum:

Hinvegin leggja kristiligur etikkur og avisur filosofiskur etikkur dent 4, at gll menniskju hava
iborid virdi einans ti, at tey eru menniskju. Vid at mida eftir at fyribyrgja gitnadi av bgrnum vid
avisum arvaligum sjukum kunnu berarakanningar signalera, at hesi liv eru minni verd. Hetta
sjénarmidid gongur imoti grundregluni um, at eitthveart liv hevur iborid virdi og krevur
treytaleysa virding.

Med&an berarakanningar eru setladar at styrkja sjalvraedid, kunnu taer étileetlad maa stadid
undan just sama sjalvreedi. Hetta vid at skapa samfelagsligt tryst 4 at taka avisar avgerdir vid
atliti til barnsburd. Slikt tryst kann koma at maa st@8id undan ti persénliga reettinum at taka
sjalvstgdugar avgerdir vidvikjandi barnsburdi.

Berarakanningar elva eisini ein vanda fyri aettarrgkt (eugenetikki). At bera fram hugskotid at
bata um mannasettina hevur sgguliga leitt til vanlukkulig mannareettindabrot. Hoéast gédar
aetlanir, kunnu berarakanningar 6atlad endurvekja hugsjénir (ideologiir), sum vanvirda avis liv.

i hesum sambandi kunnu vit eisini spyrja, hvar markid gongur fyri, hvat berarakanningar skulu
kanna, og hvat fordar fyri, at ymiskt kann leggjast afturat, alt sum félk, sum fra lidur, venja seg
vid tankan um slikar kanningar. | latuni tosa vit um berarakanningar fyri dlvarsamar og ofta
deydiligar arvaligar sjukur. Men hvat fordar fyri eini glidibreyt hesum vidvikjandi? Longu nu ber
til at gera berarakanningar, har settarbregdi kann finnast fyri sjukur, sum ikki neydturviliga er
deydiligar, men kunnu sigast at avirka livsgddskuna hja ti sjuka og avvardandi teirra (sjukur
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sum cystisk fibrosa, CTD o.s.fr.). Loyva vit berarakanningum i samband vid alvarsamar og
deydiligar sjukur, hvgrja vissu hava vit fyri, at berarakanningar ikki eisini fyrr ella seinni koma
fyri sjukur, sum ikki eru deydiligar?

Fra millum gdrum einum brekraettinda-sjénarhorni er tad mgguligt at liva eitt innihaldsrikt liv
vid eini alvarsligari arvaligari sjuku. Berarakanningar kunnu viéfgra stigmatisering og mismuni
motivegis einstaklingum vid breki. Etisk grundsjonarmid eru, sum leggja dent a tydningin av at
fevna um menniskjaliga fjglbroytni og vidurkenna ikastid fra gllum einstaklingum til
mannagttina.

Dygdaretikkur leggur dent a8 moralskan karakter og dygdir. Millum hesar dygdir kunnu teljast
matahald, dirvi, visdomur, reettvisi, kaerleiki, mildi og vinalag. Eitt samfelag, sum roynir at
beina burtur avisar arvaligar sjukur, kann vanrgkja menningina av sidbundnum dygdum. Hetta
kann leida til minni innliving og dbyrgdarkenstu métvegis teimum, i eru gdrvisi. Hetta kann
hava vid seer, at tey felags moralsku virdini og dygdirnar, sum tryggja, at gll verda tikin vid og
studlad, hvgrva.

Vit kunnu spyrja: Er tad nu ein moralsk skylda mest mgguligt at fyribyrgja liding hja komandi
settarlidoum?

Ord at enda:

Hetta skriv um berarakanningar er setlad sum eitt ikast til eitt framhaldandi og vidkad kjak um
evnid.

Keldur:

1. Dive et al. 2021: Ethics of Reproductive Genetic Carrier Screening: From the Clinic to the
Population. Pubtic Health Ethics. 14(2):202-217. doi: 10.1093/phe/phab017.

2. Ostergaard et al. 2007: Mitochondrial encephalomyopathy with elevated methylmalonic
acid is caused by SUCLA2 mutations. Brain. 130(Pt 3):853-61. doi: 10.1093/brain/awl383.

- Etiska radid, 5. februar 2025.



