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Hoyvik, 17-09-2004

Vidmerkingar til: “Uppskot til logtingslég um gransking { mannailegum (ilegulégin).” dagf. 17. juni
2004, J.Nr.: 0.21-2300750/33.

Almennar vidmerkingar

Sum heild eitt sera positivt atak at gera eitt l6garuppskot um gransking { mannaflegum, sum vit 1
princippinum taka undir vid. T8, ymisk vidurskifti eiga at umhugsast, og meguliga rettast, 48renn
tad endaliga l6garuppskotid verdur lagt fram. Vidmerkingarnar nidanfyri eru atladar sum
konstruktivur kritikkur av uppskotinum, og AHR er vaelkomid at seta utgreinandi spurningar, um
nakad er égreitt { hesum vidmerkingum. :

ilegugransking og biotgkni

flegugransking og biotekni eru vitunartungar vinnur, sum oftast krevja munandi ilegur til at finna
sambandid imillum ilegur og sjtiikur. Um hetta samband verdur funnid, krevjast uppaftur fleiri
flogur til at Gtvikla nyggjan heilivag. Ti kann tad gerast trupult at fia stérar peningaupphaeddir, bert
fyri at faa atgongd til 1itid granskadan vevna®d og dataskrair,

A Islandi hevur deCODE t6 progvad sitt visundaliga virdi, og gjert sattmalar vid altj6da fyritekur,
hdast teirra vinnuliga virdi hevur verid turbolent.

ilegugransking og farleikamenning

flegugranskingin { Feroyum kann lutvist samanberast vid oljuleitingina vid F groyar, har oljufelag
gera storar ilogur { oljuleiting hoast utlitini eru sera 6viss, men meguleikin fyri storum vinningi er
eisini til stadar ("High risk — high gain” iloga). A sama hétt sum oljufelegini voru til reidar at lata
pening { ein grunn til ferleikamenning, so er als ikki Shugsandi at ein granskingargrunnur kann
setast i verk til flegugranskingina i Feroyum.

ilegugransking i breidari hgpi

flegugransking er meira umfatandi og samansett enn hetta l6garuppskot leggur upp til. T.d. kann
ilegugransking umfata sjtikur, sum { minni mun eru arvaligar, og ilegugransking 1 djérum hevur
beedi vinnuligan og heilsuligan dhuga. Eitt stort vakstrareki innan ilegugransking eru eisini skjétar
og neyvar diagnosur. Vit eiga ikki einans at kopiera leistin fr4 [slandi, men eisini opna fyri adrari
ilegugransking her 4 landi. Fyri summar biotekni-fyritekur vil aettarbandsskrain hava litlan og
ongan dhuga, imedan hon vil hava avgerandi dhuga fyri adrar.




Feroyingar sera vaelegnadir til ilegugransking ?

f almennu vidmerkingunum verdur tad sagt, at feroyingar eru sera vaelegnadir til ilegugransking.
Hendan ttsegn er ikki veel grundgivin. Her hevdi verid hoskandi at vist til onkra goda visindaliga
grein um isoleradar populatiénir, t.d. ”Use of population isolates for mapping complex traits”,
Leena Peltonen et. al. Nature Reviews Genetics (2000), sum m.a. vidger baedi fyrimunir 0g vansar
vid isoleradum populatiénum.

Logaruppskotid

Tad sum eydmerkir hetta l6garuppskot er, at tad leggur aherdslu 4 mannailegur, arvaligar sjikur og

a eina deild 1 heilsuverkinum vi® einkarztti til at gera granskingarsattmalar, og til at uppbyggja og
umsita eina diagnosuskra, attarbandsskra og vevnadarskra. Vid tidini kemur hesin stovnur eisini at
liggja inni vid ileguskréqm, hoéast hetta ikki er nevnt beinleidis i uppskotinum.

Tad er umradandi, at 16gin gevur avvarandi landssyrismanni neydugar heimildir at gera kunngerdir,
so neyvari reglur kunnu gerast eftir torvi, t.d. { samband vi3 dagliga virki Ilegusavnsins,
trygdarvidurskifti, figgjarlig vidurskifti, o.s.fr.

Patent-vidurskifti

Patent-viurskifti, sum hava alstéran tydning fyri vinnuligar biotekni-fyritekur, eru als ikki nevnd {
uppskotinum. Patent-vidurskifti fyri granskarar hja sjukrahtisverkinum og flegusavninum eru heldur
ikki vidgjerd. Maguliga eru hesi vidurskifti greid { adrari 16ggdvu, men tad hevdi verid gott at
fingid hesi vidurskifti stadfest.

Almenn deild

Fyrimunirnir vid at leggja hetta virksemi undir eina almenna deild eru m.a., at soleidis slepst undan
teimum tvidrattum, sum stava fr4 at geva eini privatari fyriteku einkarett, eins og tad er gjort i
Islandi. Vansarnir eru m.a., at deildin kann koma at mangla kapital, ti ileggjarar ikki seta pening i
virksemid, og at deildin ikki verdur rikin sum ein fyritoka Sheft av landsins figgjarlég. Ein
millumvegur kundi verid at umhugsad eina loysn vi8 einum almennum partafelag, eftir sama leisti
sum Feroya Tele.

Granskingardepilin

Hobast ®tladi granskingardepilin hj4 verandi landstyri ikki verdur nevndur { hesum uppskoti, so
verdur llegusavni® vonandi ein tydandi partur { hesum granskingardepli, so eitt munagott
granskingarumhvervi kann faast her 4 landi.




Granskingarumhvorvi

Verdur rett atborid, so hava vit meguleikan at skapa eitt granskingarumhvervi, sum vil draga
altjoda fyritekur og granskarar til landid. f hesum arbeii eiga vit ikki at undirmeta tydningin av
altjoda samstarvi, har vit eisini mugu lata nakad fyri at faa nakad burturtir. Hoast privatar fyritekur
ikki beinanvegin stilla seg i ke fyri at koma til F groyar, so hevur tad avgerandi tydning at skapa eitt
munagott granskingarumhvervi her 4 landi.

Tad er tydningarmikid at 16gin ger tad attraktivt at granska { Feroyum. Hetta ber til um granskarar
faa g6dar semdir, um teir granska { F eroyum. Hetta er nytt gki fyri feroyingar. Samstundis hava
fyritekur, granskarar v.m. i utlondum négvar royndir 4 hesum oki. Hetta 16 garuppskot 4tti at verid
tytt til enskt og sent til vidmerkingar uttanlands, badi vid atliti il fagligar og vinnuligar
vidmerkingar.

Altj6da granskingarverkaetlanir

f hesum sambandi eiga vit at vera opin fyri samstarvi innan t.d. EU-granskingarverkztlanir, sum
hava stéran kapital til biotekni, og sum kunna hjalpa okkum at koma 1 fremstu re® innan
flegugransking, samstundis sum vit hjalpa teimum vid einum gédum model-umhvervi. Tad kann
sjalvsagt vera trupult at finna rettu balansuna imillum friu og vinnuligu ilegugranskingina, men ter
storu EU-verkeetlanirnar innan biotekni hava sum hevudsmal beedi at stimbra grundgransking og
vinnuligari biotekni, ti hesi eru nert samanbundin,

Gjegnumskygni og trygd borgarans

Yvirordnad er tad umradandi, at sera stérur dentur verdur lagdur 4 gjegnumskygni i samband vid
arbeidid hja flegusavninum. Fyri at vardveita 4liti® millum manna og millum granskarar, er tad
umrédandi at flegusavnid arbeidir eftir heilt fostum og almennum mannagongdum, so eingin ivi
stendst um farvorisering, 6gegni o.1. Allar avgerdir mugu takast 4 objektivum og sakligum
grundarlagi. Badi borgarar og granskarar eiga at hava meguleikan fyri at keera virksemis hja

Illegusavninum.

Vevnadur

Spurningurin um hvussu flegusavnid feer feroyingar sjalvbodnar at lata vevnad v.m. til flegusavnid,
eigur at verBa vidgj erdur neyvari i l6garuppskotinum. Skal einstaki feroyingurin f4a nakad afturfyri
at lata bl6d/vevnad til Ilegusavnid, t.d. eins og danskir sadbankar gjalda fyri prevarnar?

Hvussu vid vevnadi v.m., sum longu finst { F eroyum i ymsum goymslum? Og hvussu vid vevnadi
v.m., sum systematiskt verdur goymt uttanlands. Her verdur t.d. hugsad um @1l PKU- kortini, sum
sidstu uml. 30 4rini eru vordin send til Danmarkar fr4 hverjum nyfeddum feroyingi.




Serligar vidmerkingar

Kap. 1 - Endamal

§ 1, nr. 2 Uppskotid umfatar bert mannailegur, og sostatt ikki ilegur i dj6rum og mikro-
organismum.

Hoast gransking vidvikjandi ilegum i djérum ikki er heilt lika vidbrekin, sum gransking
mannailegum, so saknar man eina vidgerd av hesum evni.

Hvat um t.d. NovoZymes vil gera ilegugransking av mikro-organismum i F groyum - sum liva 4
landi ella i sjénum - fyri at framleida enzymir til vaskievni, sum eru aktiv vid 5 til 15 stiga hita?
T.d. samstarvar Grenland vid donsku fyritekuna Bioneer 4 hesum oki, sum eisini kann vera
dhugavert { Feroyum.

Somuleidis er hevudséherdslan { uppskotinum 4 {legugransking { arvaligum sjikum. Arvaligu
eyOkennini eru ikki lika tidandi fyri allar sjtkur, og ta hava &ttartre og deCODE-metodan minni
tydning. flegugransking { djérum, so sum mus, rottu, zebrafiski og @rum eru eisini tidandi tttir {
gransking 1 mannasjukum — um so sjikurnar eru arvaligar ella ikki. T.d. kannar BRIC-stovnurin
innan biotekni { Danmark krabbamein vid stodi { ilegugransking i mus, og Center for Biologisk
Sekvensanalyse fremur ilegugransking m.a. vid stedi { altj6da bioinformatik-databasum fyri
menniskjur og djor.

Skal ein tilsvarandi legtingslég gerast fyri at loyva gransking i djérailegum , ella 4tty djorailegur at
verid umfatadar av somu 16g?

Kap. 1 - Allysingar

Vevnadarskra

Eins og omanfyri, so verdur bert vist til vevnad frd menniskjum. Hvat vid biobankum fyri
djéravevnadi — eru teir nektandi umfatadir av verandi 16 ggavu?

Kliniskur ébyredarhavi

Tad kann vera avmarkandi, at alt samskiftid vid einstaklingar bert skal ganga igjegnum henda
person. Hvat um t.d tann kliniski 4byrgdarhavin er i feriu, gerst sjiikur ella doyr. Tad kann hugsast,
at tad skjott kann ganga ein méanadur 48renn annar kliniskur abyrgdarhavi er valdur. Hetta er
Oheppid, um einstaklingar hava atrokandi spurningar. Eisini verdur lagt upp til at tann kliniski
abyrgdarhavin altid er ein leekni, hoast hetta bert er nevnt 6beinleidis. Hetta kann eisini vera
avmarkandi.




Persénupplysingaldg ogVisindasidsemislog

Leggja ,,vi0 seinni broytingum* afturat tekstinum.

Kap. 2 — ilegusavnid

§3

Ta tosad verdur um at ,,stovnseta deild 1 heilsuverkinum ..., so kundi verid hoskandi at stadfest
hver hevur dbyrgdina av hesi deild, t.v.s. hver er evsti myndugleikin 4 hesi deild. Er tad ein
einstakur deildarleidari? Hvenn visir deildin til? Er nekur nevnd, sum heldur eftirlit vi& leidsluni 4
hesi deild? ’ '

§ 3,2 (Viémerkir}garnar): Fer tad veika granskingarumhvervid { Feroyum at hava rad, at rinda fyri
upplysingar fra llegusavninum, sum tad higartil hevur fingi® meiti og minnid Okeypis?

§3,3
Tad er natturligt at avtalan er undirgivin foroyskum retti og at raettarting { Feroyum/Danmark.

Utlendskar fyritekur kunna t6 eisini sakna 4visingar til 16ggavu uttanlands, t.d. il EU-loggavu.
Patent-reettindi eru av alstérum tydningi fyri alla vinnuliga ilegugransking, og fyritekurnar mugu
kenna seg tryggar vid, at ter - uttan fordingar { feroyskari l6ggavu — t.d. kunna krevja reett til
uppfinningar smb. Paris Conventi6nini og kunna sgkja altjoda patentir (PCT-ums6knir sambzrt The
Patent Cooperation Treaty) vid stedi { ilegugransking i Feroyum. Neerri fragreiding og avisingar til
serfrodi innan patentléggavu er at finna 1 "Medicon Valley patent guide”.

Kap. 2 — Einkaraettur

§4
Henda paragraf er ov kravmikil og hon manglar eisini ngkur undantek.

T.d. mugu einstaklingar kunna loyva ilegugransking av s@r sjalvum, uttan at ein sattmali krevst.
Einstaklingar mugu hava sin fria reett til at sekja ser serkena hj alp hja sjikrahtisum og hja
granskarum uttanlands, ella i Feroyum, sum brika flegugransking. Havast m4 1 huga, at henda
paragraf ivaleyst ger nogv verandi virksemi 616gligt. Ein annar spurningur er, um foroysk l6ggava
yvirhevur kann krevja einkarztt til vevnad hj4 einstaklingum, um hesin vevnadur sjalvbodin er latin
einum sjukrahusi, eini privatari fyriteku ella @8rum stovni.

Um tad altid krevst ein sattmali, sum eisini er kostnadarmikil, so er vandi fyri at tad bert eru
fyritekur vid négvum kapitali sum koma uppi part, og at t.d. granskarar hja universitetum ikki
sleppa uppi part.




Skal informerad samtykki verda ordad alment, so at t.d. bl6d sum endar { flegusavninum kann verda
nytt i einhverjari granskingaraetlan, ella skal tad fyriliggja fyri hverja granskingaratlan ser?

§4,2

Um hetta skal takast bokstaviliga, so krevur tad eitt stérarbeidi at stedga ollum utfluttningi av
vevnadi og at heinta allar vevnadar- og diagnosu-skrair heimaftur, sum longu finnast uttanlands t.d.
a Statens Seruminstitut, 4 donskum sjikrahtisum, 4 Kraeftens Bekempelse, 4 privatum fyritekum
OsV.

Einkarztturin til goymslu av vevnadi fordar eisini fyri privatum fyritekum, sum t.d.
stamcellugoymslum, sum eru loyvdar { Danmark.

§4,3

Er neydugt vid kliniskum 4byrgdarhava, um tad snyr seg um ilegugransking hja deydum persénum?
Hverji reettindi hava tey avvardandi { mun til ilegugransking av ti dey®a, og hvussu langt aftur {
tidina?

§4,5

Hvat merkir hetta konkret? Skal man ikki heldur visa til eina konkreta konventién um
mannarettindi - ella til konkretar etiskar reglur um ilegugransking?

Tad er Sheppid bert at visa til “altj6da sattmalar” og “altj6da reglur” i vidmerkingunum til § 4,5.
Hverjir sattmalar er tad konkret talan um? Nevnt verdur eisini { somu vidmerkingum, at verndin
eisini hevur atlit til altj6da reglur, sum annars ikki beinleidis eru galdandi reettur { Feroyum. Kann
ein feroysk 16g visa til reglur sum ikki eru galdandi i F groyum, sum ein part av sinum
heimildargrundarlagi? Og hverjar reglur er tad sum ikki eru galdandi { Feroyum, men sum t6 16gin
tekur atlit til?

Kappitul 3 - Vevnadar-, diagnosu- og attarbandsskrain

§5

Setningurin: ” ...heimild til at handa tann neyduga vevnadin og upplysingar til
granskingarverkztlanir til gransking” er malsliga og innihaldsliga égreidur.

§5,2

Tad er munandi betur at vevnadur verdur sendur aftur til {legusavnid, enn at krevja at vevnadur
verdur tileinkisgjerdur, og hetta krav um tileinkisgering eigur at strikast. Fyri tad fyrsta, so kann
vevnadurin ikki gera nakra nyttu { meguligum sakarmali um misnytslu av vevnadinum, um hesin
vevnadur er burturbeindur. Fyri tad neesta, so eiga vit at signalera at vevnadurin er virdismikil, og
tad skadir imyndina av dyrabserum vevnadi, um vit loyva fyritekunum at blaka vevnadin burtur.




§6

”...innsavning, goymsla, handfaring og nytsla av skraunum er fullgott tryggjad ...”. Hvat er fullgott
tryggjad? Her eigur at vera vist til konkreta l6ggavu, t.d. kunngerdina um trygd vidvikjandi
handfaring av persénupplysingum (Kunngerd nr. 28 fr4 27.02.2003 um trygd { sambandi vid
vidgerd av persénupplysingum). Dataskrairnar og vevnadarskrain eiga ikki bert at finnast 4 einum
fysiskum stadi vegna trygd, annars kann t.d. gll vevnadarskrain tynast i eldsbruna.

§6,2

Hetta krav kann skapa trupulleikar fyri verandi virksemi { sjukrahtisverkinum. Tad kann eisini
hugsast at vera skilagott at hava meguleikan fyri at goyma partar av vevnadinum { Gtlendskum
biobankum.

Hoast skrairnar sum heild koma at vera goymdar i Feroyum, so eiga moguleikar at vera fyri
gransking i skrdunum umvegis internetid. T.d. hava allir islendingar meguleika fyri at kanna sitt
egna ttartree umvegis internetid yvir krypterad internetsamband og vid bruk av loyniordi.
Bioinformatikkur/hagfredisligar kanningar av skraunum umvegis trygt netsamband eigur eisini at
vera meguligt { sambandi vid granskingarsattmalar.

Meguliga eigur ein enn sterri opinleiki at vera fyri at granska og almannakunngera ilegudata fyri
feroyingar, i ti fori, t4 skrairnar ikki eru samankoyrdar. A liknandi hatt, sum tad samlada humana
genomid er alment 4 internetinum. Hetta fyri at skapa sterri 4huga og meira gransking 1 feroyskum
ilegum og attartroum. So kundu tey strangari krevini um sattmalar og gjeld verid sett til fyritekur
og granskarar, sum ynskja atgongd til ter samankoyrdu skrdirnar.

Kap. 3 - Innsavning til ilegusavnio

§7,4

Her ma ansast eftir, at kliniski abyrgdarhavin — ella nakar annar - ikki skal hava meguleika til at
kompromittera trygdina hja Heilsuverkinum ella hj4 flegusavninum. Spyrjast ma hvenn kliniski
abyrgdarhavarin arbeidir fyri? Eftirkanning av heilsuupplysingum kann bert fremjast av einum
personi sum eftirkannar/godskutryggjar tilfar 48renn navnaloynd verdur framd. Hesin persénur ma
ikki samstundis arbeida fyri granskarar 0.1,

Tad er ein visur vandi fyri, at persénar vi atgongd til skrdirnar hja Heilsuverkinum og/ella hja
llegusavninum, kunna taka kopi av data 1t 4 USB-lyklar, farteldur, fartelefonir o.a., vid ongari
kryptering, ella senda upplysingarnar umvegis 6krypteradan teldupost.

T.d. m4 tann Kliniski 4byrgdarhavin, ikki hava kopi av dataskraunum heima hj4 seer sjalvum, ella 4
eini mobilari eind, uttan so at haldgod disk-kryptering er 4 eindini. Flyting av data imillum kliniska
abyrgdarhava og Heilsuverkid eigur bert at vera loyvt umvegis krypterad netsamband.




Heilsuverkid fer { naestum at hava elektroniskar sjiklingajournalir, og t4 eigur heilsuverki at skipa
KT-trygdina soleidis, at atgongd til sjuklingajournalirnar verda sjalvvirkandi loggadar, so tad sest,
hver hevur verid inni og lisid/broytt journalirnar, ella hver hevur verid inni og tikid kopi av data.

§8

Meguliga avmarkandi at bert WHO-flokkadar diagnosur kunna goymast. Hvat vid vissum
diagnosum, og um WHO-flokkingin ikki er dagford vid nyggjum sjiikum (SARS og liknandi).
Hvussu javnan verur WHO-flokkingin dagferd?

Undir “Goymsla” kundi krav veri® um, at skrdirnar ikki bert kunna finnast 4 einum stadi vegna
trygd.

§ 9,1 { adru reglu skal helst standa t.d. “granskarar” i stadin fyri ”flegusavni®”.
§ 10

Tad er nakad dgreitt hvat hetta merkir, og tad synist at vera { andsggn vid navnaloyndina.
Endamali vi8 navnaloyndini hjé Ilegusavninum, er: "at ikki er meguligt at eydmerkja vidkomandi
person, ...” sum berarar av sjikum.

Sum &3ur nevnt { vidm. til § 4 um einkarzttin, so eiga persénar at kunna sekja ser serkona
hjéalp/arvafrediliga radgeving og eydmerkja seg sjalvan fyri arvaligar sjikur, um hesir ynskja tad,
t.d. fyri at faa skjota vidgerd, ella fyri at meta um vandan fyri at f4a alvarsliga sjuk bern.

At tilikar royndir bert kunna gerast av heilsudvum, kann hinvegin strida iméti badi logregluligum
og vinnuligum endamalum.

Lagreglan kann senda vevnad til DNA-kanningar, sum i princippinum eisini kunna geva abendingar
um arvaligar sjikur. Smb. § 10 kann logreglan { Foroyum ikki gera slikar kanningar?

Hugsast kann eisini, at bedi biotekni-fyritekur og sjikrahus i framtiini fara at kunna utvikla og
bj6da fleiri og fleiri diagnosur til einstaklingar ut fr4 teirra flegum. Skjotar og neyvar diagnosur av
t.d. krabbameini kunna fAa stéra 4virkan 4 meguleikarnar fyri yvirlivilsi. Nyggjar teknir eru 4 veg,
sum t.d. DNA-microarray og SAGE, sum longu 1 dag lutvist verda nyttar 4 stéru sjikrahtisunum {
Danmark, og 4 o0rum granskingarstovnum. Vi hesi tokni verdur ikki bert hugt at teimum statisku
ilegunum, men eftir hvussu ter aktivt virka (gen-ekspression).

Her kunna badi heilsulig og vinnulig endamél vera samanfallandi, og tad er tydningarmikid® at
stimbra tilikari vinnu, og gransking { sjukrahtisverkinum, heldur enn at leggja teimum fordingar {
vegin.




Kap. 6 - Gildiskoma

§ 13

Megulig yvirgangsordning til at stedga wtfluttningi av vevnadi, og til at fia skrairnar heimaftur, um
hetta krav stendur vid.

Vit eru opnir fyri at diskutera hesar vidmerkingar, um okkurt er égreitt, og vit ynskja sum heild at
virka fyri at hetta l6garuppskot kann vinna frama skjotast gjerligt - foroyskari gransking og
vinnulivi at frama.

Okkara vidmerkingar verda sendar til AHR vid fax, og vid telduposti.

Vinarliga

Hannes Gislason (hg@ft.fo)
Jens Wang (jw@ft.fo)

Hannes Gislason (HG), faddur 22-7-65.

Cand. scient. 1 stodd- og alisfredi, KU (1992).

Ph.D. i alisfredi/nanoteknologi, DTU (1997), og granskari 4 DTU (1997-98).

HG hevur sidani 1999 starvast 4 Faroya Tele vid kunningartekni, og seinasta 4rid 4
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¢ Videregdende bioinformatik (10 ECTS, 2003).
e Molekyler evolution (5 ECTS, 2004).
¢ Bioinformatik og Gene discovery (5 ECTS, 2004).




Jens Wang (JW), faddur 18-08-70.

Cand. jur., KU (1997).

JW arbeiddi i tidarskeidonum 1998-2000 { Danmark sum logfredingur, m.a. 8 DONG.
JW hevur sidani 2000 starvast 4 Feroya Tele sum legfredingur og projektleidari.

JW hevur sidani 2002 verid limur { Visindaligu Sidsemisnevnd Feroya.
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