ETISKA RADID

Hoyringssvar til kunngerdir um heilsuvisindaliga gransking

Etiska radid takkar fyri mgguleikan at koma vid vidmerkingum til kunngerdirnar um heilsuvisindaliga
gransking. Sum heild metir Etiska radid, at endamalid vid kunngerdunum er gott. Té hava vit onkrar

vidmerkingar.

§ 15 st. 3 i Bekendtggrelse for Feergerne om anmeldelsespligtige sundhedsvidenskabelige
og sundhedsdatavidenskabelige forskningsprojekter, og § 8 i Bekendtggrelse for Feergerne
om tilbagemelding om vaesentlige helbredsmaessige fund fra anmeldelsespligtige
sundhedsvidenskabelige og sundhedsdatavidenskabelige forskningsprojekter samt visse

registerforskningsprojekter

[ Feroyum hevur praksis hja Visindasidsemisnevndin (VSN) verid, at laeknalyftid vigar meiri enn raetturin hja
ti einstaka til ikki at vita, hvgrt ein hevur eina dlvarsama arvaliga sjuku, id kann lekjast. Hetta merkir at um
ilegur av tilvild verda funnar i eini granskingarverkaetlan, sum kunnu elva til sjuku, men sum vid vissu kann
fyribyrgjast ella vidgerast, hevur laknin skyldu at kunna vidkomandi um hetta. Vid §15, stk3 i
"Bekendtggrelse for Faergerne om anmeldelsespligtige sundhedsvidenskabelige...” og §8 i “Bekendtggrelse
for Feergerne om tilbagemelding om vaesentlige helbredsmaessige fund....” kunnu luttakarar/sjuklingar

frabida seer hesa vitan. Hetta hevur ongantid verid galdandi i Féroyum.

Tad er helst raettast at geva folki mgguleikan, at siga at tey ikki vilja informerast. Men spurningurin er um

hetta ikki er ein ov prinsipiel avgerd til, at ein uttan kjak skal seta hesa praksis i verk i Fgroyum.

Ein onnur avbjéding i mun til at geva folki hendan mgguleikan, er hvussu ein tryggjar szer, at félk verda nog
veel ilatin til at kunna taka eina slika avgerd. Tad krevur at hvgr einstakur persénur, i6 vil luttaka, verdur
kunnadur vl og virdiliga, og maéttikin a ein hatt, i0 ger at tad folist laett og natdrligt at spyrja inn til gll tey
ivamal, id viokomandi hevur. Verdur avgerdin tikin 4 einum grundarlagi, id byggir 4 vantandi vitan, so er
spurningurin hvussu heppid tad er. Kunngerdirnar taka i storan mun hadd fyri hesum vid krgvunum taer
seta um kunning, men spurningurin er hvussu ein tryggjar seer at kunningin er ndg gdd i praksis. Hetta er
eisini nakad, sum krevur at stor orka verdur sett av til at samskifta vid luttakarar i heilsuvisindaligum
granskingarverkaetlanum, og ta kann eitt ivamal vera, hvussu tad avirkar ta tad frammanundan er ein

relativt litil nggd av peningi, sum er jattad til granskingarverkaetlanir i Fgroyum.
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Samanumtikid er tad sannlikt raettast at gera hesar broytingar, men spurningurin er, hvgrt teer hava fingid
nog géda vidgerd, og broytingarnar ikki eiga at hava vid saer, at jattanin til gransking gkist, ella ein finnur

onkra almenna loysn til kunning i sambandi vid heilsuvisindaligar verkzetlanir.

Adrar vidmerkingar

Ein avbjoding, id tad kann hava vid szer, at tryggja folki raettin til at kunnast, er hvussu ein goymir vitanina
ein hevur um félk. Tad at ein um sama mundi skal tryggja, at félk eru dulnevnd og fylgja GDPR krgvum, og
skal tryggija, at félk hava reett til at kunnast, kann gera tad meira avbjédandi at goyma data i summum
verkaetlanum. Hetta er so aftur nakad, id gkir um umsitingarligu byrduna, td um raedur gransking. Aftur her
er hetta raett at gera, men spurningurin er hvussu ein tryggjar szer, at hetta verdur sett i verk uppa ein

mata, sum ikki tekur dneyduga ndgva orku fra gransking i Feroyum, sum frammanundan er figgjarliga sperd.

Ein gjggnumgangandi avbjéding vid badum kunngerdunum er, at tad er dneyduga tungt og torskilt ordad.
Tad er ikki nakad, sum kann broytast i Féroyum, ta um raedur hesar kunngerdirnar, men tad er 6heppid at
brdka so tungt mal. Tad avmarkar mgguleikan hja félki at skilja kunngerdirnar uttan lggfrgdiliga hjalp — og
spurningurin er, hvgrt tad kann vera reett, at félk noydast at rinda fyri lggfrgdiliga hjalp, bara fyri at skilja
I6ggdvu. Légartekniskt kann hetta tiskil lyftast upp a eitt haegri st@di. Spurningurin er eisini hvussu heppid
tad er, at so tydandi kunngerdir eru 4 donskum, so tad hevdi verid gott vid lett atkomiligum fgroyskum

umsetingum.

Sum heild er tad gott, at kunngerdin virdir sjalvsavgerdarraettin hja ti einstaka, og gevur folki mgguleikan at
velja vitan fra. Somuleidis er tad gott, at tad einans er, ta tad tad snyr seg um “...livstruende eller klart
alvorlig sygdom, som kan behandles, forebygges eller lindres.”, at ein hevur skyldu at kunna, um hin
einstaki ikki ynskir annad. Ein avbjoding kann to vera, at granskarar kunnu skilja krgvini um at sjukan skal
vera “livshéttandi” ella “greitt dlvarsom” ymiskt. Ti kann ein koma Ut fyri, at folk i eini verkaetlan verda
kunnadi um urslit, sum granskararnir handan teirri verkaetlanina meta er fevnd av ordingini, medan tey,
sum luttaka i eini adrari verkaetlan, ikki verda kunnadi um somu sjuku, ti granskararnir har ikki meta, at
sjukan fellir undir ordingina. Ein kann i avisan mun verja seg méti slikum mismuni vid vegleiding til

granskarar, men spurningurin er, hvgrt ein sleppur heilt undan ti.

Etiska radid metir at tad er gott, at “Bekendtggrelse for Faergerne om anmeldelsespligtige
sundhedsvidenskabelige og sundhedsdatavidenskabelige forskningsprojekter” leggur so stéran dent 4, at

verja raettindini hja bgrnum og ungum, id ikki eru myndug enn. Kunngerdin hevur eina géda javnvag millum
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at tryggja, at tey ungu i so stéran mun sum gjgrligt verda kunnadi, og eru vid i at taka avgerdina um at

luttaka, og at tey ungu leypandi faa hjalp og studul til hesa avgerd, id tann mun tey eru fgr fyri ti.
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