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Spurningar um arvagransking

I sambandi vio
malid um arva-
gransking, setti
Sjiikrasystraetisk-
a Radid Pal
Weihe spurningar

Sjukrasystraetiska Radid
metir etisku spurningarnar
i sambandi vid kanningina
sera storar.

Ti visir Sjikrasystractiska
Radd til Helsinki sattmaélan
fra 1964 vid seinastu broyt-
ingum i 1989 og spyr Pil
Weihe

1)Hvat er endamdlid vid
kanningini?

2) Hvussu fer kanningin
fram?

'3) Er loyvid fingid fra Sid-

semisnevndini?

4) Hverjar avleidingar
kann kanningin hava vid
ser fyri hvonn einstakan og

samfelagid sum heild?

5) Hvussu verdur tryggjad,
at kanningin ikki kann fda
avleidingar orsakad av mis-
nytslu?

6)Hvussu verdur informer-
ad samtykkid fingid til veg-
a, sum sdttmdlin dleggur
fyri hvgrja einstaka kanning

og analysu?

7 Hvor feer upplysingarnar?
8) Hver eigur kanningar-
tlfario

9) Hver eigur reettin til ir-
slitini?

10) Hvar verdur moguliga
databasan?

11) Hver figgjar kanning-

ina?

12) Hvussu er eetlanin at faa
allar fproyingar vid?
R4did metir tad av alstérum
tydningi fyri sjikrasystrar
og fgroyingar at fia svarad
spurningum sum skjétast og
sjalvsagt 4drenn farid verd-
ur undir kanningina.

Svar

I svari sinum til
sjukrasystraetiska
rdoio, sigur Padl
Weihe, at spurn-
ingarnir geva
honum hevi til at
greida frd verk-
@tlanini at menn-
a visindaligt virk-
semi d hesum oki

i Forovum.

virkna

neusu

dokumentim i
endanum a hes
1) Tad hevdi veri 1
at nokta ecinum sjiklingi
best moguliga vidgerd fyn
heilsubrek, og tad vildi
somuleidis vend Getiskt at
nokta honum at luttaka i
granskingarvirksemi, sum
hevur til endamals at finna
heilsub6t

2) Likaleidis vildi tad verid
Getiskt at nokta granskarum
at brikt atkomiligar keldur
i royndunum at menna
lzknafrpdiliga vitan um
sjikuvidgerd.

3) I hesum arbeidi er neyd-
ugt alla tidina at ryggja s,

)ElskKl

um arvag

osyn

tess at tryggja at arva

cing { Feroyum er sid-
2. Onnur lzknavis-
indalig granskingarumradi
eru minst lika so etisk
trupul, og tey verda i dag
eftiransad av Sidseminevnd
Feroya, sum grundar sitt
virki @ Helsinki kunn-

a

Flein stadir runt i heim-
inum gera visindamenn og
lzknar hetta slag gransk-
av sidsem-

g
g

in st@da at vera i

rszd frd at vit eru
arvaliga soeins, er foroyska
samfelagid val skipad og
sjikur val skrasettar. Hetta
gevur okkum eina hepna
serstpdu til hetta slag av
granskingararbeidi og har-
vid eisini mgguleikan at faa
utlendskan pening til ar-
beid1d. Tidin er 16 kngpp, ti
négva adra stadnis royna
teir eisini at gera tad sama,
og vantandi er tann arvaligi
leikluturin i teimum vanligu
sjukunum kortlagdur innan
heilt stutta tid
- Hetta er ikki fyrsta verk-
ztlanin um arvagransking
(genetic mapping) i Foroy-
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2i, at forovingar ikki lata virdi gleppa scer
sigur Pal Wethe

August Wang, yvirlekni
granskarar ur Arhus
d bl6droyndir fra
1 vid sdlarligum
til tess at g gen-
etiska kortlegging. Hetta ar
beidi er goédkent av Sid-
seminevnd Fgroya
- I fgroyska heilsuverkinum
tla vit vid hesum at gera
ein granskingardepil, sum
hevur forleikan at gera hes-
ar kanningar her { Feroyum.
Granskingardepilin verdur
partur av heilsuverkinum,
og arbeidid verdur utint av
lzknum og @drum heilsu-
verkstarvsfélk. Eftir ztlan
skulu négvar ymiskar
granskingarztlanir ganga
fyri seg samstundis, t.d
Parkinsonsjika, astma,
bronkitis og colitis ulcerosa.
- A henda hatt fer tad von-
andi at bera til at fda so
négva figging, at gransk-
ingardepilin verdur so val
mannadur, at hann kann
virka mennandi uppa fleiri
ymisk fakumradi, so sum
statistik, kemi, biologi og
medicin. Tad er av tydningi
at merkja szr, at beint nd er
stérur handilsligur dhugi i
arslitunum fra slikum kann-
ingararbeidi. Tad er ti av
tydningi, at fgroyingar
sjalvir tryggja s@r megu-
ligar inntgkur av hesum, og
at Fgroyar ikki av gédloysni
lata szr virdi av hondum til
fremmandar granskarar.
- Sum fyrsta stig 4 vegnum
hava vit fyrireika eina
granskingarztlan
Parki

;,.,yh‘!g;hzndi

ansk

sjuku.
- Vit samstarva 4 hesum gki
vid dr. med. Poul Joensen,
serlekna i neurologi, 4
Landssjikrahdsinum og dr.
med. Lene Vermuth, yvir-
lzkna i neurologi, i S¢nd-
erborg, ti hesir badir gransk-
ararnir hava kannad tittleik-
an av Parkinsons sjiku {
Foroyum
- Fyrireikingararbeidid er
vel 4 veg, og tad vit hava
fingid loyvi fra Sidsemi-
nevnd Fegroya, ®tla vit at
fara undir at spyrja hvenn
einstakan sjikling, um teir
vilja vera vid. Um teir vilja
vera vid, merkir tad, at teir
lata eina bl6droynd og siga
fra zttarvidurskiftunum
- Undirritadi hevur saman
vid Andrew Hicks, doktara
i mylskari livfredi, heitt a
Landsstyrid um at seta pen-
mg av il hetta virksemi
Voénandi fer tad eisini at
bera til at faa gransking-
arstudul fra grunnum og
mgguliga privatan pening
eisini. Vit hava soleidis eis
ini fyrireikad umsoékn til
grunnin hja danska gransk-
ingarmalaradnum til Nord
uratlantsgransking
- Rédkid i Europa er ni tad,
at skundad verdur undir
granskarar at samstarva vid
vinnuna um granskingar-
verkztlanir. Vit, Andrew og
eg, hava fingid rattiliga gott
samskifti vid islendsku
granskingarfyritpkuna De-
Code, sum man vera mill-
um skjotast vaksandi fyri-
tpkur innan livfrgditgkni {
heiminum. Teir hava bodid
okkum samstarv og hjdlp.
Teirra grund til hetta er, at
tad gevur eyka fyrimunir {
leitingini eftir &visum arva-
eginleikum, um leitad verda
samstundis i tveimum sam-
felogum, sum likjast so
négv sum tad fgroyska og
tad
islendska; tad virkar syn-
ergistiskt. Eftir 2tlan verdur
ein partur av arbeidinum
gjordur her og ein partur {
Islandi. Hin vegin verdur
ein partur av islendsku
kanningunum gjerdur &
foroysku rannséknarstov-
uni, sum eftir ztlan skal
brika adra tgkni enn islend-
ingar brika nd.
DeCode er, eftir ti sum vit
vita, undir neyvum eftirliti
av islendskum myndugleik-
um til tess at tryggja, at
sjuklingaupplysingar ikki
verda misnyttar. Teir hava
g6dkenning frd
Sidseminevnd fyri hvgrja
instaka granskingarztl

ing

Harumframt eru teir farnir
undir at fyrireika ein stéran
datagrunn vid upplysingum
fra heilsuverki og fra arva-
granskingini. Tad er hetta,
sum hevur volt til miklan
ordadratt i Islandi, men hev-
ur einki vid ta arvagransk-
ing at gera, sum vit ztla
okkum undir { Foroyum
Vidvikjandi ti gransking,
sum vit fyrireika, er stutt at
siga, at hon stendur 4 trim-
um beinum. Tad fyrsta er
kunnleiki um ttartrid, so-
leidis sum tad er skrivad i
kirkjubokum. Annad beinid
er diagnosan, sum skal vera
val stadfest, og tad tridja
eru blédroyndirnar. Eftir
@tlan verdur tad tann klin-
ikarin, sum hevur dvisa
sjuku sum sitt serumradi
sum spyr folk, um tey vilja
vidvirka. Rannséknarstov
an verdur 4 Landssjukra
hdsinum, og styringin og

visindaliga abyrgdin hja
undirritada. Eftir tlan
verdur ein radgevandi

nevnd vid serfrgdingum ur
Fgroyum og utlandi sett at
hava eftirlit av arbeidinum
saman vid Sidseminevnd
Foroya

Tad er okkara tlan at gera
eina koduskipan, soleidis at
upplysingar um tann ein-
staka ikki koma 6vidkom-
andi i hendi. Urslitini av
kanningini vidvikjandi
Parkinson ella adrari sjiku
verda almannakunngjord i
visindaligum tidarriti, men
tad fer sjalvandi ikki at bera
til at finna fram til einstakl-
ingar, hvgrki beinleidis ella
Gbeinleidis.
Granskingarurslitini verda
harvid atkomilig fyri gll.
Tad hevur vida hvar verid
stérur dhugi fyri etiskum
spurningunum i samband
vid granskingararbeidi sum
hesum. I Nordurlondum
brika vit sum kunnugt
Helsinki kunngerdina sum
grundarlag,

At enda tekur Pdl Weihe
samanum Og svarar spurn-
ingunum soleidis:

1) Endamdlid vid kanning-
ararbeidinum er i fyrsta
umfari at fda vitan um
mgguliga arvaligan leiklut
i teimum vanligu sjikunum
i Foroyum.

2) Kanningin fer fram vid
at teir leknar, sum eru ser-
frodingar i dvisari sjiku,
spyrja sinar sjiklingar um
teir vilja verda vid, og sio-
ani verdur blédroynd tikin
og ettartalvan hja viokom-
andi kanna til tess at vita,
um onnur eru i slektini vido

somu sjuku.

3) Enn er ikki loyvi fingid
frda Sidseminevndini, men
tad verdur sokt uppd sama
mdta sum allar hinar
granskingaretlaninar, sum
fara fram her d deildini og
sidseminevndin hevur givio
einari liknandi gransking-
aratlan sina gédkenning
4) Endamalid vid kanning-
ararbeidinum er at verda
einstaka sjuklinginum og
samfelagnum at gagni.
Hetta vid at fda til vega
reyva vitan um grundirnar
til avisa sjiku og meoguliga
eisini brika hesa vitan til
at gera heilivag
5)Arbeidid verdur tryggjad
moti misnytslu vid teimum
reglum sjukl
ingaupplysingum, sum eru
galdandi fyri heilusverkid,
0g av se '.“\'H".’ asemungum
um anonymitel, ta onnur
enn serliga autoriserad i
projektleidsluni vidgera til
fario

6) Kunnad samtykz (inform
d um luttpku
fingin vega, vio
at tann einstaki sjuklingurin
feer skrivligt tilfar, har greitt

verour

um verju av

ed concent)

verour

fra endamali og

hvussu farid verdur fram. A
grundarl tekur
hann stpou um luttpku

L’l ,"/'Y'vy singarnar um tann
einstaka eigur sjuklingurin
fyrst og fremst, og sjuki-
mgurin \.’A/ k.’U!”H f&lé.’ fatur
a upplysingum, td hann vil
Sjuklingurin feer t6 ikki upp
lysingar um adrar lut-
takarar. Navngivnar upp-
Iysingar verda ikki verda
latnar ¢pdrum enn teimum
sum beinleidis eru heimilad
til tad i avisari gransking-
aretlan
Tad kann t.d. verda leeknin,
sum hevur spurt sjiklingin
um luttpku og gransking-
arleidarin.
8) Reettin til arslitini, i tydn-
inginum reettin til peninga-
liga virdid av urslitinum,
eigur feroyska samfelagio.
9)Fleiri ymiskar databasur
verda gjordar. Eina vid av-
riti av kirkjubokunum og
eina fyri hvgrja sjiku scr
Enn er ikki greitt, hvar teld-
urnar fara at standa, men
helst i Granskingarhiisun
um a Haskulavegi, har und-
irritadi hevur adrar gransk-
ingareetlanir.
10) Vit hava heitt d Lands-
styrid um at jdatta pening,
soleidis at arbeidid kann
byrja, men eisini verda
grunnar sgktir, og mgguliga
ber tad til at faa privatar
innskjotarar eisini.
11) Tad er ikki cetlanin at
fda allar feroyingar vid,
men bert teir, sum hava ta
sjiuku, sum tann dvisa
granskingareetlanin hevur
sett seer fyri at kanna.
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