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Sosialurin

Imynda teer eina framtis,
har granskarar og fyritgkur
kunnu keypa seer atgongd
til at granska i jast tinum
ilegum - tinum arvastreingi.
Granska um t hevur ilegur
sum kunnu gkja um vandan
fyri at faa visar sjukur seinni
i livinum. Imynda teer, at
henda atgongd verdur givin
uttan titt samtykki, uttan at
td hevur avirkan og uttan, at
ta feert vita um urslitid. At
henda vitan skal samganga
vid tina sjuklingajournal.
Hetta nytist ikki bert vera
ein 6veruligur tanki ta hugsa
verdur um FarGen verkaetl-
anina.

Ram fyri atfinningum
Tad hava verid nakrar atfinn-
ingarsamar rgddir frammi
(1,2) har ma. spurt hevur verid
um FarGen projektid er ein
demokratisk verketlan ella
ikki og avarad hevur verid
um, at henda verkaetlan kann
gerast ein nyggj ilegu-blgdra,
sum mann td. hevur szd i
Islandi. Men tad tykist sum
hesar verda tagdar burtur
og hava sum heild verid litid
frammi. Tad kann undragd,
hvi henda verkaetlanin hevur
verid so litid lyst og vidgjerd
ialmenna riminum. Her eiga
eisini fgroysku fjplmidlarnir
at taka abyrgd.

Vantandi kjak

Hvi hevur ikki meir kjak
verid um FarGen verkeetl-
anina alment? Er tad ti
at tad valdar ein likaszela
millum fgroyingar, polit-
iska mynduleikan og fak-
umhvgrvid ella er tad ti,
at FarGen projektid ikki
hevur verid ngktandi lyst
alment? Sentralir aktgrar
handan FarGen projektid
hava sjalvir undrast yvir
hetta og nevna tydningin
av einari demokratisk-
ari prosess. Tad kann eis-
ini tykjast heldur lggid, at
leidarin fyri verkeetlanina
FarGen beinleidis vidgongur
ikki at hava nakra vitan um
ilegur og ilegugransking
(3). Men hvar liggur tann
demokratiska prosessin
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aftan fyri hesa verkeetlan,
og hvussu er hon atla sett
iverk?

FarGen far-out?

Hvat vita fgroyingar i veru-
leikanum um FarGen verk-
atlanina?

Atlanin er heilt stutt at
genom-sekventera allar fgr-
oyingar. Tvs. kannad arva-
streingin hja hvgrjum eink-
ultum fgroyingi, leggja hetta
i eitt ilegusavn og m.a tengja
hetta saman vid THS (tal-
gildu heilsuskipanina), sum
er journalin hja hvgrjum
einkultum. Hetta er so eetl-
anin, at eitt nd kommunu-
leeknin skal hava atgongd til
umframt at ymiskar verk-
atlanir skulu kunnu bida
um atgongd. Um ein t4 eisini
skal kunna faa atgongd til
THS, tvs. sjuklingajournalir
er égreitt.

Kjak fyri innbodnum
Tad er eydsad, at hetta kann
faa umfatandi avleidingar,
og at her eru négvir etiskir
og moralskir spurningar,
sum hava verid fraverandi i
einum fraverandi almennum
kjaki.

Gamani tad hava verid
skipad fyri radstevnum fyri
innbodnum, men einki kjak
millum tey sum skulu lata
hesar upplysingarnar, nevni-
liga fgroyska félkid. Vandin er
at FarGen verkaetlanin verd-
ur gjpgnumferd uttan, at for-
oyingar hava verid kunnadir
ngktandi um, hvat hetta
gongur Ut uppa, og hvgrjar
avleidingar hetta kann faa
upp & styttri og longri sikt.
Spurningurin er eisini um
FarGen verkeetlanin er i trad
vid og fylgir, og fer at fylgja
galdandi l6ggavu um gransk-
ing i mannailegum baedi nu
og i framtidini.

Heilsustgda ella
figgjarsteda

Hvat er veruliga endamalid
vid at skraseta ilegurnar
hja o¢llum fgroyingum i
eitt ilegusavn umframt at
kunna granska i ilegum.
Sagt verdur, at adalmalid er
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at betra um heilsustpduna
hja fgroyingum. Men hverji
figgjarlig ahugamal liggja
aftan fyri eina tilika atlan?
Er eetlanin at selja reettindi
til granskarar at granska i
hesum ilegum? Er etlanin
at selja reettindi til heili-
vagsfyritgkur ella adrar
fyritgkur, sum td. framleida
medisinsk t61? Og um so er,
hvgr eigur i veruleikanum
reettindi til hesar ilegurnar?
Er tad Heilsumalaradi, ilegu-
savnid, eitthvert felag ella
tann einkulti borgarin? Kost-
nadurin fyri hetta projektid
verdur i lgtuni mett at vera
uml. 50 mio. dollar (uml. 300
mio. kr) Hvar skulu hesir
pengarnir koma fra? Ur fgr-
oyska Heilsumalaradnum
og Heilsuverkinum, sum er
blivid spart ar eftir ar ella
fra Gtlendskum ileggjarum?
Og um so er undir hvgrjum
treytum? Her vantar gjgg-
numskygni og opinleika. Tad
er als ikki givid, at hodast ein
verkeetlan sum FarGen liggur
undir ti almenna, i hesum
forum Heilsumalaraénum,
so eru allar sudir syftar. Tad
kann tvgrturiméti lika so veel
visa seg at bliva ein munandi
meiratreidsla fyri samfelagid
og borgaran i framtidini.

Ogegni ella gegni

Tad kemst ikki uttan um, at
tad tykist undrunarvert, at
her er ein verkeetlan sum
longu er tengd at vinnu-
ligum aktgrum sum eitt
nd Illumina, id framleidir
sekventeringstél. Eitt felag
sum ikki hevur verid serliga
veel fyri figgjarliga, og sum
veentandi skal standa fyri
hesum kanningum. Tad tykist
vera Oklart i hvgnn mun
FarGen er tengt, og mgguliga
®tla tengt at idnadinum,
sum eitt na ilegufyritgkur
og heilivagsfyritgpkur.

FarGen alias deCODE?
Hetta minnir ikki sgrt um
deCODE projektid i Islandi
har eitt privat felag fekk
ognarraettin til ilegurnar hja
islendska folkinum. I 1998
hevdi deCODE etlanir um,
at Fgroyar skuldu vera vid
i ti islendska projektinum.
Hetta bleiv t6 av ongum, men
négv kjak spurdist burtur
ar og i 2005 var Lég um
gransking i mannailegum
innfgrd i Fgroyum (4). Sgg-
an um deCODE teenir sum
eitt reedudgmi uppa, hverj-
ar avleidingar ein tilik verk-
atlan kann hava.

Gransking

Alt innan leeknavisundaliga
gransking i dag sum hevur
beinleidis vid sjuklingar at
gera byggir & eitt 6fravikiligt
krav um, at sjuklingurin skal
vera kunnadur um, hvat tad
er fyri verkeetlan, og hava
valid um at vilja vera vid
ella ikki, og soleidis kunnad
geva eitt sokallad kunnad
samtykki.

Tad er eisini innan gransk-
ingidagav alstérum tydningi,
at tad valdar opinleika og
gjpgnumskygni um i hvgnn
mun granskarin hevur onnur
dhugamad], eitt nu figgjarliga
ella samband vid idnadin sum
td. heilivagsfyritgkur.

FarGen framtidin

Hver skal umsita eitt tilikt
ilegusavn, tad almenna ella
eitt privat felag? Hvussu
skal tilgongdin at sleppa
at granska i ilegunum fara
fram?

Hvgr skal i framtidini
hava atgongd ella kunna
keypa seer atgongd? Skulu
tad bert vera granskarir ella
skulu heilvagsfyritgkur og
tryggingarfelgg eisini kunna
keypa seer atgongd? Skal eitt
tilikt savn faa einkaraett upp
a ilegugransking i Fgroyum?

Hvussu er etlanin at
tryggja tagnadarskyldu og
mgguleikan fyri kunnad
samtykki til framtidar verk-
atlanir? Her tykist tad vera
lagt upp til, at allir fgroyingar
vid sjalvbodna luttgku skulu
stilltigandi samtykja, at teirra
ilegur verda lagdar i eitt savn,
har tey so ikki hava avirkan
4, hvussu hetta verdur nytt i
framtidini.

Gull og grenar skégir

Trupulleikin er, at tad hevur
einki veruligt alment kjak
verid um FarGen-prosjektid.
Her er neydugt vid einum
kjakid, baediinnan fakliga um-
hvervid 1 Egroyum, politiskt
og millum fgroyingar i al-
menna ruminum. Ein tilik
@tlan kann faa négv meir
vidfatandi avleidingar enn
teer higartil lystu. Eisini av-
leidingar vit tann dag i dag

ikki kunnu imynda okkum.
Eitt ilegusavn vid ilegunum
hja gllum fgroyingum vil av-
gjert kunna vera nytt og mis-
nytt og setur émetaliga stér
krgv til tey, id skulu vara av .
Vil aftur minna & spguna um
deCODE, ein liknandi aetlan
i grannalandinum Island.
Stgdan er nd har, at deCODE
er farid 4 hisagang og keypt
upp fleiri ferdir av privatum
fyritpkum (56). flegurnar
hja uml. 140000 islendingum
liggja i einum ilegugrunni,
sum privatar fyritpkur eiga
reettindini til. Tad er als ikki
6hugsandi, at tilik stgda
eisini kann henda i Fgroyum.
Her eigur Heilsumalaradid at
vera sina uppgavu biina og
ikki gera somu mistgk sum
gjgrd véru i Islandi. Tad eigur
at vera fgrt fyri at siggja
meir enn bert gull og grgnar
skégir. Tad er umradandi,
at FarGen verkeetlanin
ikki endar vid at gerast ein
prestisjuverkaetlan.

Simplifisering

Tad kann lj6da lokkandi,
at vid tilikum ilegugrunni
fer heilsustgdan hja gllum
feroyingum at bliva betri,
nyggjur heilivagur fer at
kunna spyrjast burturur, og
nyggir inntgkumgguleikar
finnast, men hetta er at gera
eitt so mikid komplekst gkid
ov einkult. Ein skal vera varin
vid at godtaka, at so leingi tad
eru serfrgdingar innanlands
sum uttanlands sum studla
og lovprisa, so er tad ilagi.
Hetta er eydkent at brika
sum ambod fyri at legitimera
einhvgrja eetlan. Ein eigur at
hava i huga, at tad kunnu
vera ymisk dhugamal sum
liggja aftanfyri.

At sammeta ilegukanning-
arnar fyri CTD vid eitt tilikt
projekt er sum at sammeta
tad vid at fara 4 eitt békasavn
at leita eftir eini bok, og gera
eitt békasavn vid 6talligum
békum uttan at hava nakra
aetlan um hvgrja bok ein leitar
eftir.  FarGen verkeetlanin
er négv meir umfatandi og
vidfevnd.

Her eru négv ¢ki, sum
ikki eru ngktandi lyst, eitt na
hvussu vid bgrnum og ung-
um, arvafrgdiliga vegleiding,
umsiting av hesi vitan, reett-
indi og tagnadarskylda. Og
ikki minst hvussu hetta skal
figgjast, nt1 og i framtidini.

Tad letur til, at tad ikki er
gjord ngkur avleidingarmet-
ing um tad at seta & stovn
ein tilikan ilegugrunn vid
arvastreinginum hja gllum
feroyingum.

ilegugransking

vid umhugsni

Alt hetta er ikki fyri at siga, at
ein skal gevast vid at granska
i ilegum, ti tad er eingin ivi
um, at ilegugransking kann
vera vid til at geva meir vitan
um sambandid millum ilegur
og sjukur. Og hetta vil kunna
fgra leeknavisund inn i eina
heilt nyggja tid vid négvum
nyggjum mgguleikum. Tad
er t6 umradandi, at tad ikki
verda settar oOrealistiskar
vonir til, hvat tilik vitan og
gransking kann fgra vid szer.
Ti hetta kann ma. méaa stgdi
undan ¢dérum royndum at
fyribyrgja sjuku og betra
félkaheilsuna (7).

Men ein tilik verkeetlan
eigur ikki fara fram & annan
hatt enn, hvussu laeknavis-
indalig gransking fer fram
annars, og har er ein aktiv
luttgka fra teimum, sum skulu
luttaka i tilikari gransking
eitt sentralt og ofravikiligt
krav. Kunning um eitt na
endamal, framferdarhattur,
reettindi, fyrimunir, vansar
og vegleiding fyri yvirhgvur
at kunnad gevad eitt kunnad
samtykki.  Sjalvsavgerdar-
reetturin eigur at vera tikin
i stgrsta alvara. Tad er 6gvu-
liga ivasamt um FarGen verk-
atlanin Iykur ¢ll hesi krgv na
og i framtidini. Her er héast
alt talan um arvastreingin
hja hvgrjum einkultum, sum
kann faa umfatandi avleid-
ingar, ikki bert fyri tann
einkulta, men eisini komandi
attarlidum umframt sam-
felagsliga.
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