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INNGANGUR

At bruka personlagad medisin { vidgerdini av
sjaklingum innan heilsuverkid, er til fyrimuns
fyri badi sjuklingar og samfelag. Vid upp-
lysingum um genomid hja sjuklingum er i
avisum ferum meguligt at veita bzdi neyvari
diagnosu og vidgerd. Stéra menningin innan
okid hevur havt vid ser, at heilsuverkio longu
na brikar personlagad medisin 1 vidgerdini av
sjuklingum. Harafturat hava borgarar eisini
moguleika fyri sjalvir at keypa seer teenastur
fra privatum veitarum, sum kunnu brikast {
personlagadum medisini innan heilsuverkid.
Ti er av alstorum tydningi, at steda verd-
ur tikin til, hvussu ekid skal skipast, og um
noktandi regluverk er a gkinum.

Foroyska FarGen verkzatlanin hevur til enda-
madls at lesa arvastreingin (genomid) hja ein-
um avisum hopi av feroyingum, sum vilja
tad. A henda hatt menna vit ein ein pall, sum

letur upp fyri moguleikum fyri gransking i
foroyskum ilegum.

Umframt hetta hevdi upprunaliga FarGen
verkaetlanin eisini til endamals, at tilfarid,
sum vard savnad i verkztlanini, skuldi nyt-
ast til persénlagad medisin i Feroyum. Nu
er komid so langt dvegis, at mett verdur,
at tidin er bugvin til at gera eina @tlan fyri
personlagadum medisini i Feroyum. Hetta er
eisini gongdin, i0 er 1 londunum kring okkum.

[ september 2018 setti eg ein arbeidsbolk at
gera eina @tlan fyri persénlagadum medisini
i Foroyum.

Uppgavan hja arbeidsbo6lkinum hevur verid
at greina tilfeingid og arbeidsgongdir i eini
lysing av persénlagadum medisini i For-
oyum i dag. Hetta bzdi i mun til FarGen
verkeaetlanina og til adrar ileguverkeatlanir,
umframt allar teer kanningar, sum feroyska
heilsuverkid longu nu feer framt uttanlands
vid atliti til at vidgera vi0 personlagadum
medisini.

[ menningini av hesum oki er tad av alstorum
tydningi, at sjuklingurin er { middeplinum.
Sjuklingurin skal takast vid uppa rad og
neydugt er javnan at taka upp til umreda
etisk ivamal 4 ekinum. Tad er avgerandi,
at taka haedd fyri sjalvsavgerdarraettinum
og verju av upplysingum hja sjuklingum, ta
i0 arbeitt verdur vid at menna personlagad
medisin.

Tad er min von, at ein atlan fyri person-
lagadum medisini i Foroyum skal verda vid
til at skipa okid og fylgja menningini, sum
er innan leeknafredina. Samstundis er hetta
arbeidid eisini vio til at tryggja, at feroyska
heilsuverkid verdur ment tidarhdoskandi.

Sirid Stenberg

Landsstyriskvinna i beilsu- og innlendismadlum



ARBEIDSSETNINGUR

Arbeidssetningurin hja arbeidsbolkinum er
hesin:

Utgangsstedid verdur tikid i donsku:
»National strategi for personlig medicin
2017-2020¢. Kannad verdur { hvenn mun,
vit i Feroyum kunnu brika donsku ztlanina,
og 1 hvenn mun tad er moguligt at tillaga
hana til feroysk vidurskifti.

Umframt hetta skal verkatlanarbélkurin og
serfredingabdlkurin arbeida vid:

= Atlysa stagduna, ta personar eru til
vidgerd uttanlands og faa bjédad
personligt medisin, herundir, hver rindar
utreidslurnar av hesi vidgerd, hvat samladi
kostnadurin av hesum er, um vekstur er
i, hvussu négyv folk faa bjédad vidgerdina
og meting um, hvert vit kunnu hugsast at
faa storar utreidslur av persénlagadum
medisini uttanlands.

= Hvat er kostnadurin av genetiskum

kanningum uttanlands. Hvussu stér er
upphaeddin, sum i dag verdur brukt til
kanningar i sambandi vid persénlagad
medisin i faroyska heilsuverkinum.
Hvussu tryggja vit, at framleiddu
daturnar eru gédskutryggjadar til nytslu i
heilsuverkinum.

Hverjar genetiskar kanningar, sum i dag
verda gjerdar uttanlands, kunnu gerast i
Faroyum.

Kunnu genomdatur ur Feroyum fylgja
sjuklinginum til vidgerd i Danmark.
Hvussu verdur ein tryggur kunningarpallur
uppbygdur til kliniska nytslu.

Verda urslit fré kanningum i sambandi vid
persénlagad medisin savnad, og kunnu
tey endurnytast.

Légarverk: heimildin i § 8 i ilegulégini er
serstok, og liknandi finst ikki i danskari
heilsulég. Er hendan heimildin nektandi.
Hvussu verda starvsfélk i faroyska
heilsuverkinum klar at lofta hesum og
bruika ilegudaturnar.




SKIPAN AV ARBEIDINUM

Arbeidid er skipad vid styrisbolki, verkaetlan-
arbolki og serfradingabolki. Bolkarnir eru so-
leidis mannadir:

Styrisbdlkur:
Turid Arge, forkvinna 1 styrisbolkinum og
adalstjori 1 Heilsu- og innlendismalaradnum

Lars Fodgaard Moller, landslaekni
Joanis Erik Ketlum, Sjukrahusverksstjori
Hjalti Gunnarstein, Landsapotekari

Egil 4 Bg, stjori 1 Heilsutrygd

Verkeetlanarbolkur:

Pal Weihe, formadur i
verketlanarboélkinum, yvirlaekni i Deildini
fyri Arbeids- og Almannaheilsu og
professari i folkaheilsu 4 Frodskaparsetri
Foroya

Gudrid Andorsdéttir, stjori 1 flegusavninum

Birita Ludviksdottir, samskipari {
verketlanarbélkinum og legfrediligur
radgevi i Heilsu- og innlendismdlaradnum

Irena Nolsg, fulltrai i Heilsu- og
innlendismalaradnum

Serfrodingabdlkur:

Noomi Oddmarsdéttir Gregersen, MSc

in molecular biology og PhD in genetics
from Aarhus —University, projektleidari fyri
FarGen verketlanina

Hans Atli Dahl, stjori i Amplexa, MS
degree in biology og PHD in psychiatric
genetics from Universities in Copenhagen
and Southern Denmark

Bjarni 4 Steig, yvirleekni i medisinska
deplinum 4 Landssjukrahdsinum vid
krabbameinssjukum

Rudi Kollslid, depilsleidari 4 Medisinska
deplinum 4 Landssjukrahdsinum

Jan Rasmussen, yngri leekni 4 medesinska
deplinum 4 Landssjukrahdsinum vid
hjartasjukum

Danjal Petur Hojgaard, kommunulaekni

Herborg Liggjasardéttir Johannesen,
endokrinologur 4 Landssjukrahdsinum

Hans Petur Nielsen, yvirleekni 4 Suduroyar
Sjukrahusi

Elinborg Mortensen, yvirleekni a
skurddeplinum a Landssjukrahusinum

Rosa Syderbg, bioanalytikari 4 lab. a
Landssjukrahusinum

Rasmus Maltesen, yvirlaeekni, Psykiatriski
depilin 4 Landssjukrahusinum

Johan Petur Weihe, rheumatologur,
Medisinski depilin 4 Landssjukrahtsinum

Ann Osterg, depilsleidari 4 diagnostiska
deplinum

Maria Skaalum Petersen, PhD, lektari
og granskari a Deildini fyri Arbeids- og
Almannaheilsu

Leivur Nattestad Lydersen,
civilverkfredingur i biotekni i Fargen
verkaetlanini

Magni Mohr, formadur i
FolkaheilsuraOnum og dekanur a
Frédskaparsetrinum

Jens Andreassen, yvirlekni og formadur i
Visindasidseminevnd Foroya

Hildur vid Hegadalsa, formadur i Etiska
radnum

Jakup N. Olsen, formadur {
Sjuklingaradnum



UM PERSONLAGAD MEDISIN

Vidgerd, sum i storri mun kann tillagast til
torvin hjd sjuklinginum, verdur i londunum
kring okkum kallad ,,personligt medisin“ella
»personlagad medisin“.

Personlagad medisin fevnir um eina menning
i heilsuverkinum, har millum annad fyribyrg-
ing og vidgerd i storri mun verdur tillagad
livfredi (biologi) og livvirkisfredini (fysio-
logi) hja ti einstaka. Hetta ut fra teirri sann-
foring, at ein greining av genominum kann
hjalpa at skilja, hvi sjuklingurin er sjukur og
harvid, hvussu sjuklingurin verdur vidgjerd-
ur 4 besta hatt.

Vid at taka eina genomroynd av sjaklinginum
og sidani at greina genomid, ber til meira na-
greiniliga at stadfesta, hver vidgerd og hver
heilivagur er best egnadur til just hendan

sjuklingin. Eisini er moguligt at stadfesta,
hver vidgerd ella heilivagur ikki virkar upp
4 ein avisan sjukling. Soleidis kunnu leeknar
betur mélreettad vidgerdina til tann einstaka
sjuklingin.

Hovudsendamalid er, at sjukuavgerdir og
greining av sjukum verdur betri, soleidis at
vidgerdin kann tillagast ti einstaka sjukling-
inum. Hetta er vid til at okja um virknadin
av vidgerdini, samstundis sum minkad verdur
um hjaarin.

Vid vanligari vidgerd verdur vidgerdin
grundad a sjukuorsek. Hetta merkir, at ta
sjukuorsekin er stadfest, verdur vidgjort
sambert vidgerdarvegleidingum fyri avisu
sjukuorsekina. Atlit verda ikki tikin til liv-
fredi (biologi) og livvirkisfredina (fysiologi)



hj4 ti einstaka. Tad er stadfest, at ein storur
partur av sjuklingum hava ikki gagn av ti
heilivagsvidgerd, tey faa.

Myndin nidanfyri visir i prosentum, hvussu
nogvir sjuklingar ikki hava gagn av ti heili-
vagsviogerd, tey faa, bytt 4 avisar sjuku-
bolkar. Svertu personarnir hava ikki gagn
av heilivagsvidgerdini og blau fia gagn av
heilivagsvidgerdini.

I wtlanini hava vit sjéneykuna 4 tann partin
av personlagadum medisini, i0 knytir seg til
nytslu av genomupplysingum fyri at faa innlit
i heilsu og sjuku. Hetta kann nytast til fyri-
byrging, sjukuavgerd og vidgerd av sjuku,

Depressién
Astma
Hjartaflimran
Diabetes
Migrena
Lidagikt
Beinbroyskni

Alzheimer
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10 tekur haedd fyri serstokum livfrediligum
vidurskiftum hja sjuklingi ella sjuku.

Upplysingar um ilegurnar eru middepilin
innan personlagad medisin. Hesir eru ein re0
av ymiskum tekni og hattum til at greina
menniskjaliga arvag6dsid i genominum.
Okkurt er i mestan mun til kliniska nytslu,
medan annad fyri ein storan part verdur nytt
i gransking. Ein av hattunum, i0 eru at kanna
arvagdosio hjd ti einstaka, er at sekvensera
partar av ella alt genomid.

Tlegugreining, her undir m.a. genomsekven-
sering, verour eftir ztlan i fyrstu syftu i mid-
deplinum, ta id @tlanin verdur sett i verk.

Myndin omanfyri: Prosent av sjuklingum, i0 ikki fia gagn av heilivagsvidgerd, bytt
i dvisar sjukubdlkar (kelda: Spear, B,B., Heath-Chiozzi, M., & Hulff, J. — Clinical
application of pharmacogenetics. TRENDS in Molecular Medicine, 7(5), p. 201-201).



Onnur mylalivfredilig vitan og kortlegging,
sum til demis greining av okkara proteinum,
er to eisini { skjotari framgongd og kann takast
vid i zetlanina sum fra lidur. Demi um hetta er
immunterapi til vidgerd av ymiskum slogum
av krabbameini. Immunterapi setur gongd i
immunskipanina hja likaminum i dystinum
im6ti krabbasjikum, og tad hevur millum
annad havt vid ser, at fleiri sjaklingar, i0 4dur
doydu innan stutta tid av médurmerkjakrabba,
nu yvirliva. Ein ileguroynd kann meguliga vera
vid til at avdika, um immunterapi fer at virka
upp a avist krabbaslag.

Personlagad medisin er t6 annad enn nytsla
av ilegum ella genomum 1 vidgerdini av ein-
staka sjuklinginum. Personlagad medisin
fevnir eisini um leknafrediliga vidgerd, id
4 annan hatt er malrettad einstaka sjuk-

linginum. Hetta kann t.d. vera immunterapi
innan krabbameinsekid og serliga nagreinilig
skurdviogerd.

Sum nevnt, so vioger hetta alitid burturav
nyggju meguleikarnar vid persénlagadum
medisini, knytt at genominum og vidgerd
tiskil ikki hinar partarnar av personlagadum
medisini.

Nogv fer fram innanfyri hetta okio i lond-
unum kring okkum. Nekur lond hava ment
tjoOaraetlanir fyri personlagad medisin, og i
alsamt fleiri londum verdur dentur lagdur a
at uppbyggja vidkomandi undirstedukervid
innan genomsekvensering og persénlagadum
medisini. Hoast hetta eru ymiskar tilgongdir
til okid, og tey ymsu londini leggja dent a
ymiskar lutir 1 teirra tlanum.



HEITID: ,PERSONLAGAD MEDISIN

»,Kert barn har mange navne“, og so er eisini
vid personlagadum medisini. Vid tidini hev-
ur vidgerdin fingid fleiri ymisk heiti. Ensku
heitini eru m.a.: ,,personaliced medicine“og
»precision medicine“og donsku heitini eru
m.a.: ,personligt medicin®, , precisions
medicin“og ,,skraeddersyet medicin®. I arb-
eidinum vid hesari tlan, hava fleiri ymisk
heiti verid uppi at vent, m.a.: ,,personligt
medisin®, ,,nakveemisvidgerd“, ,,neyv leekna-
frodi“, ,skraddaraseymad vidgerd, ,,midvis
viogerd“, ,,genomisk leknafredi“ella ,,per-
sonlagad medisin“.

Av ti, at talan er um eitt oki, i0 er torgreitt
i sjdlvum szer og av ti, at tervur er 4 at nyta

einkult heiti, hevur arbeidsbolkurin, i sam-
rad vio serfradingabolkin, valt at nyta heitio:
»personlagad medisin®. Heitid er ein umseting
av enska heitinum: ,,personaliced medicine“.
Mett verdur, at hetta heitid lysir vel og na-
greiniliga, hvat hetta snyr seg um; nevniliga
um leknafredi, sum er tillagad ti einstaka
personinum ella sjuklinginum. Heitid er har-
umframt lett og einkult at nyta, badi hja
sjuklingum og hjd heilsustarvsfolki. Gjort
verdur vart vio, at ordid ,,medisin“i hesum
forinum skal skiljast sum ,,leeknafredi“i breid-
ari merking, og ikki bert sum ,,heilivigur®.
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ILEGUSAVNIDP - EIN LIDUR |
PERSONLAGADUM MEDISINI

[ seinnu helvt av nytidrunum byrjadi kjak
i Foroyum um meguleikarnar hja smaum
avbyrgdum samfelogum at lesa allan arva-
streigin, eftir fyrimynd fra islendska privata
arvagreiningarfelagnum DeCode. Politiska
ordaskiftid hevdi vid ser, at vit i Feroyum
gjordu logarkarmar um slikt virksemi.

Sambzrt § 3, stk. 1 i ilegulégini vard flegu-
savnid sett 4 stovn, sum stovnur undir lands-
styrismanninum. Endamalid vid stovninum
er at skipa, byggja upp og fyrisita Vevnadar-
skranna, Diagnosuskrdanna og Attarbands-
skranna og vidgera umséoknir um loyvi til
at granska i upplysingum i skraunum. Vid
hesum almenna stovni hava vit gingid undan
i at skapa hoskandi karmar fyri, at nyggja
genomteknin kann bruakast trygt og til frama
fyri allar foroyingar.

12017 vard ,,Det Nationale Genomcenter“sett
4 stovn { Danmark. I hesum fori, eru vit for-
oyingar frammanfyri danir. Vit hava longu
stovnsett eitt flegusavn, i0 skal byggja upp og
fyrisita vevnad fra feroyingum. I flegusavn-
inum verda royndir fra gransking i manna-
ilegum goymdar, sambert § 8 1 ileguldgini.

Avbjédingin hja okkum verdur at vidka
Tlegusavnid til eisini at fevna um genom-
royndir vidvikjandi personlagadum medisini.
Endamalid vid flegusavninum er at savna
urslitini av greiningunum av arvastreinginum
hja feroyingum, soleidis at tad fer at bera til at
fremja granskingarverkztlanir { hesum savni,
um persoénurin, sum eigur ilegurnar hevur
jattad fyri hesum. Vit imynda okkum, at ein
sjaklingur til vidgerdar i foroyska heilsuverk-
inum, og sum eftir samtykki fer gjort eina
ilegukanning, sum verdur mett neydug til tess
at diagnostiserad ella vidgera neyvt, verdur
upplystur um, at trslitid av hansara heila ella
partvisa genomsekvensering verdur goymt
i llegusavninum. Um hann sum sjiklingur
skuldi fingid bruak fyri neerri greining av hans-
ara arvastreingi, liggur tad kldrt at bruka,
heilt uttan fyrisitingarligar fordingar. Men
um hansara tilfar skal brakast til dvisar vis-
indaligar granskingarverkatlanir, ma hann
geva sitt samtykki fyrst. Orsekin til, at sjuk-
lingartilfar verdur goymt i Ilegusavninum
er tann einfalda, at flegusavnid fer at hava
neyougu forleikarnar at goyma og greina
slikt tilfar a tryggan hatt.



MEGINREGLUR FYRI PERSONLAGADUM

MEDISINI | FOROYUM

Vid hesari @tlan verdur grundin legd fyri
nytsluni av persénlagadum medisini. Somu-
leidis er grundin logd fyri granskingina, i0 skal
gagnnyta meguleikarnar vid persénlagadum
medisini.

[ Foroyum kann verda bygt vidari a ter
royndir, sum onnur lond hava gjort szer’:

= Attad er umradandi vio einari felags eetlan
og leidslu

= Attad er tydningarmikid at skifta ord vid
sjuklingar og almenningin um etisk og
logfradilig sionarmid og ivamal

= Attad skal samstarvast um eitt tokniligt
undirstedukervi

= Attil tess at rokka einum gédum ursliti
er umradandi, at samstarvsaetlanir og
neydugir ferleikar eru til stadar.

Tad er umrddandi vid einari felags xtlan

og leidslu. Mett verdur, at tad hevur stéran

tydning fyri implementeringina av person-

lagadum medisini i Foroyum, at ein styris-

bélkur verdur settur, sum fylgir vid 1 ti, sum

hendan ztlan setur tt 1 kortid og sum tekur

stig til, at nyggj atek verda sett i verk 4

okinum.

Skotid verdur upp, at hesin styrisbolkur-
in verOur mannadur vid: Adalstjéranum i
Heilsu- og innlendismalaradnum, forstjora-
num i Sjukrahusverki Feroya, stjéranum fyri
Heilsutrygd, stjéranum fyri flegusavninum,
Landsapotekaranum og at ein logfredingur

i Heilsu- og innlendismalaradnum verdur
fakligur skrivari i bolkinum. Neydugt er, at
styrisbolkurin hittist javnan at umreda, hvussu
nyggj atek innan persénlagad medisin kunnu
setast 1 verk og at hava eftirlit vid, at teer
skipanir, 10 eru settar i verk, virka eftir tlan.

Neydugt er, at styrisbolkurin rotfestur sitt
virksemi 1 teimum nevndum og radum, id eru
a heilsugkinum i Feroyum. Mett verdur ti, at
styrisbolkurin skal inndraga i sitt arbeidid:
Sjuklingaradid, Visindasidseminevndina og
Etiska ra0id. Hesi kunnu upplysa styrisbolk-
in um nytt innan persénlagad medisin, og tey
kunnu verda spurd til rads i ivaspurningum.

Umframt hetta, kann styrisb6lkurin kalla
folk inn ur granskingarlandslagnum, soleidis
at hesi eisini kunnu koma vid fragreidingum
til styrisbolkin um persénlagad medisin.

Harumframt verdur mett, at tad er neyougt
at skifta ord vid sjuklingin og almenningin
um etisk og logfredilig sjonarmid og ivamal.
Menningin av persénlagadum medisini er
treytad av upplysingunum hja feroyskum
sjuklingum og borgarum til vidgerd og
gransking. Opinleiki og samskifti vid f6lkid
er ti avgerandi.

Meelt verdur til, at sjuklingar og folkid annars
verda tikin vid, og at upplysing, midling og
uppiteka verda umradandi partar i sambandi
vio hetta.

1 »Personlig medecin til gavn for patienterne ... National strategi for personlig medecin 2017-2020 Danmark.

1"
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Omanfyrinevnda danska =tlanin viovikjandi
personligum medisini setur upp nakrar
meginreglur, sum karm fyri menning 4 oki-
num. Hetta soleidis, at arbeidid vid person-
lagadum medisini verdur so gjegnumskygt
sum gjorligt og fyri at tryggja, at arbeitt
verdur innan tryggar karmar.

Meelt verdur til, at vit i Feroyum nyta umleid
somu meginreglur, sum karm fyri menning av
personlagadum medisini i Feroyum. Skotid
verdur upp, at hesar fimm meginrelgurnar
verda soljodandi:

Meginreglur

1. Atakid skal bava sjitklingin i middepli-
num. Genomsekventering skal gerast vio
diagnostikki og vidgerd fyri eyga.

2. Trinadur, sjilvsavgerdarrcettur, verja
av upplysingum er avgerandi, soleidis sum
tao skal vera 1 heilsuverkinum.

3. Nyisla av personlagadum medisini sum
tilbod innan heilsuverkid skal vera grundad
a visindi og vera samfelagsbiuskaparliga
burdardygg.

4. Urslitini av genomsekventering skulu
vera i varoveitslu bjd ti almenna, i llegu-
savninum.

5. Ilegusavnid skal nytast at goyma ilegu-
data, sum koma burtur vr kliniskum ilegu-
greiningum soleidis at hesir upplysingar
eisini kunnu nytast til gransking.

Semja er um, at neyOugt er at hava sjuklingin
i middeplinum 1 ellum vidurskiftum vio-
vikjandi personlagadum medisini. Tagnar-
skyldan er ein fortreyt fyri, at persénlagad
medisin kemur at virka 4 nektandi hatt, so-
leidis at borgarin hevur alit 4, at vidkvaem-
ir upplysingar verda vidgjerdir 1 trinadi.
Tagnarskyldan er neyvt asett i fyrisiting-
arlogini og ,,sundhedsloven®, sum er sett
i gildi i Feroyum vid kongligari fyriskipan
nr. 821/2018.

Sjalvsavgerdarreaetturin hja sjiklinginum er,
sum 1 gllum vidgerdum innan heilsuverkid,
tydningarmikil. Skal ein borgari verda ferur
fyri at taka sjalvstedugt val, er treytin tann,
at hann hevur fingid so g6da kunning sum
gjorligt um teir ymisku meguleikarnar, og
hverjar meguligar positivar og negativar
avleidingarnar, sum kunnu standast av
valinum.

Tad er umradandi, at borgarin tekur eitt
sjalvstedugt val og ikki er dvirkadur av trysti
uttanifra. To6 skal vidmerkjast, at vit oll liva
undir teimum treytum, at vit eru tengd at
hverjum edrum, og at hetta ikki altid merkir,
at vit skulu seta javnadarmerki imillum tad
at gera eina gerd vid atliti at gOrum, og tad
at gera eitt sjalvstodugt val.



SVAR UPP A SPURNINGAR |
ARBEIDSSETNINGINUM

Til spurning 1: At lysa stoduna, td
personar eru til vidgerd uttanlands og fda
bjo0ad personlagad medisin, herundir
hvor rindar vitreiOslurnar av hesi vidgero,
hvat samladi kostnadurin av hesum er,
um vokstur er i, hvussu négv folk fda
bj60ad vidgerdina og meting um, hvort
vit kunnu hugsast at fda storar vitreidslur
av personlagadum medisini uttanlands.

Stig til at gera eina genetiska kanning av einum
sjuklingi verda tikin, antin av einum klinik-
ara 1 Feroyum ella av klinikarum 4 edrum
vidgerdarstodum 4 utlendskum sjukrahtsum,
i hovudsheitum 4 Rikissjukrahasinum.
Hvussu bytid er millum stigtakan til slikar
kanningar, vita vit ikki. Mest sannlikt eru tad
teer sergreinadu deildirnar 4 Rikissjukrahus-
inum, sum oftast taka stig til slika greiningar.
Konsulentar i foroyska heilsuverkinum, sum
starva vid eitt nu viofeddum sjukum hja
bernum, umbidja eisini genetiskar greiningar.

Meginreglan er, at foroyska heilsuverkid
rindar fyri allar slikar kanningar. B2di ta
vit umbidja kanningar ar Feroyum, og ta
teer verdur umbidnar, medan sjaklingurin er
til vidgerdar uttanlands — ta verdur rokning
skrivad fyri kanningina, sum fyri allar adrar
heilsutaenastur.

Meginrakid i Foeroyum verdur eisini, at
vaksandi tal av genetiskum greiningum fara
at verda gjordar, baedi til at stadfesta heilt

neyvt, hvat slag av sjuku talan er um, men
eisini hvat slag av vidgerd virkar til serligar
undirbélkar av sjukum, stadfestar vid genet-
iskari greining.

Hvussu skjott hetta oki0 fer at mennast, er
torfort at meta um. Hetta veldst um fram-
gongdina 1 leknafrediligari vitan, sum beint
nu mennist skjott, men eisini av, { hvenn mun
teir leknar, sum hava sjuklingar til greining-
ar, eru vitandi um meguleikan og vita, hvussu
slikar greiningar kunnu faast til vega.

Til tess at finna fram til eina meting av, hvussu
nogv hetta nyggja virksemio fer at kosta um §
ella 10 ar, er ikki moguligt at koma vid einum
avisum tali av genomkanningum, sum fara
at verda framdar og so falda tad vid einum
mettum midalprisi. Heldur eiga vit at gera
eina meting av, hvussu nogv tad fer at kosta
at skapa eitt undirstodukervi, sum er fort fyri
at veita einstaka klinikaranum teer genetisku
analysur, sum verda moguligar og vanligar
komandi tiggjuarini. Hetta byggir eisini 4, at
utreidslurnar til sjdlva genomsekvenseringina
neyvan verda serliga storar, fyri ikki at siga
smadtreidslur { mun til tad bioinformatiska
greiningararbeidio (i breidastu merking - fra
leiting eftir relevantum genum til kanningar
yvir teldustyrda leiting 4 arvastreinginum,
til utlegging av kliniskum relevansi). Eisini
hevur tad tydning fyri dtreidslurnar, um
greiningarurslitini av genominum skulu
goymast, ella um genomini skulu sekven-
serast so hvert og ikki goymast og um
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neyOdugt endursekvenserast, ta tervur er 4
ti. Siga vit, at vit goyma kanningarurslit {
flegusavninum, soleidis sum @tlanin hevur
verid, fra ti at savnid vard stovnsett, so
kunnu vit 4seta ein pris fyri goymsluna og
fyri kemisku greiningina. Men bioinform-
atikkurin kann ikki gerast upp fyri hverja
analysu sar uttan so, at vit leggja hetta heilt
i utlendskar serfredingahendur og gjalda fyri
einstaklingagreiningar. Um vit hin vegin siga,
at vit fara at byggja upp ein bioinformatiskan
og kliniskt genetiskan forleika, verdur talan
um nekur serfredingastorv.

Kliniskur genetikari

[ foroyska heilsuverkinum verdur tervur a
kliniskum genetikarum, sum eru breitt tt-
bunir og tiskil megna ta yvirskipadu heild-
ina innan fakid. Tad er neyvan grundarlag
fyri genetikarum vid smdum undirekjum. I
slikum ferum verdur neydugt at samstarva
vid starvsfelagar frd e0rum deildum. Hes-
in leistur verdur longu nyttur innan onn-
ur klinisk eki. Flestu klinisku genetikarar
a donskum sjikrahisum i dag faast vid
krabbameinsgenetik (50%) og almenna gen-
etik (50%). Almenn genetik fatar um alt fra
bornum vid ymiskum syndromum, demens,
stoffskiftisjukum, psykomotoriskum menn-
ingartarni, hjartasjtkum og eygnasjikum
og adrar vid.

Talid av genetikarum er ymiskt imillum
donsku regiénirnar. I regién sudur, sum
fevnir um 1,2 mi6 ibagvar, eru 7 yvirleeknar,
9 deildarleknar og 3-4 utbugvingarlaeknar {
starvi. Sambert hesum tolum er grundarlag

fyri einum kliniskum genetikara i Feroyum.

Um 5 ar eigur ein serlekni i kliniskari
genetik, sum serliga skal taka szr av gen-
omgreiningum, at verda tekur sum sam-
starvsfelagi hja hinum klinikarunum {
heilsuverkinum. Hesin klinski genetikari
skal so taka ser av at finna relevant gen at
leita eftir. Hesin hevur dbyrgdina av allari
arvafrediligari radgeving i feroyska heilsu-
verkinum. Seer til hjalpar hevur hann eisini
onnur heilsustarvsfolk vid eftirutbugving
innan kliniska genetik. T4 sekvenseringin
er framd, skal hesin eisini utleggja relevans-
in av ti, i0 funnid verdur fyri diagnosu og
terapi.

Tad er mest sannlikt, at tad fer at verda
torvur 4 einum fulltidar bioinformatikara —
hesin skal hava grundleggjandi livfrediliga
vitan um genomid, verda stinnur i biostati-
stikki og teldufredi. Tad verdur biostatikar-
in, sum skal kunna taka raddata og vidgera
tey soleidis, at serleeknin i kliniskari genetik
kann faa ta vitan, honum tervar til at gera
eina nidurstedu.

Ein varislig kostnadarmeting av arligu ut-
reidslunum um fimm ar kundi verdid hendan:

= Klinskur genetikari: 1.1 mill. kr.

= Bioinformatikari: 0,7 mill. kr.

«  Utreidslur fyri at goyma genomini: 2 mill.
kr.

= Mett tal av genomsekvenseringum um 5
ar: 500 & kr. 2000 =1 mill. kr.

= Adrar utreidslur: 0,2 mill.kr.

+ lalt soleidis umleid 5 mill. krénur i
eykautreidslum svarandi til i dag.

Legg merki til, at her er tad ikki kostnadurin
fyri hverja sekvensering, sum er avgerandi,
ti hann er settur at vera n6gv minni enn {
dag — kr. 2000 fyri heilgenomsekvensering
av einum folki.

Meelt verdur til, at ein kliniskur genetikari
og ein bioinformatikari verdur settur i starv
4 Tlegusavninum, sum skulu hava abyrgd av
allari arvafrediligari radgeving i feroyska
heilsuverkinum og at utleggja relevansin av
ti, i0 funnd verdur, fyri diagnosu og terapi.

Mettur kostnadur av hesum tilmeli er uml.
1.8 mio.kr.

Meelt verdur somuleidis til, at peningur verd-
ur settur av til genomsekvensering, ambod
til genomsekvensering og goymslu av gen-
omum.

Mettur kostnadur av hesum tilmeli er uml.
3.2 mio.kr.

Mezlt verdur til, at hetta tilmzlid verdur
sett 1 verk skjotast gjorligt. Hetta soleidis at
byrjad verdur beinanvegin vid fyrireikingum
til, at kliniskur genetikari og bioinformatik-
ari kunnu setast i starv. Hesi kunnu t.d. byrja
sum konsulentar i fyrsta umfari, imedan ar-
beitt verdur fram i moti fastari setan. Eisini



er moguligt at eggja leeknalesandi til at fara
undir at lesa hesa serleeknagrein.

Meelt verdur til, at peningur verdur settur av
a figgjarlogini frd 2020-2024 i tann mun, at
fyrireikingarnar eru lidnar, og mett verdur,
at klart er at seta kliniskan genetikara og
bioinformatikara i starv.

Til spurning 2: Hvat er kostnadurin
av genetiskum kanningum uttanlands.
Huvussu stér er upphaeddin, sum i dag
verdur briikt til kanningar i sambandi vio
personlagad medisin i foroyska heilsu-
verkinum

Sambert hagtelunum hja Rannsoknarstov-
uni og fra Klinisk Genetisk afd. RH fyri 2017
eru gjordar 35 ilegukanningar 4 hesi deild 4
Rikissjukrahtsinum (RH). Ter flestu fyri
cystiska fibrosu (11) og carnitine transporter
deficiency (10). Nakad ferri fyri holocar-
boxylase synthetase deficiency (4) og gly-
cogen goymslu brek (3). Eisini adrar deildir

. ‘ _._,

a RH gera genetiskar analysur, t.d. deildin
Genomisk Medicin, Hematologisk-Onko-
logisk Kromosomlaboratorum, og Deildin
Klinisk Biokemisk. Harumframt verda onkr-
ar kanningar gjordar i Arhus.

Fakturin fra Klin Genetisk deild inniheldur
badi ilegukanningar umframt adrar ,,ikki
ilegukanningar®, sum verda gjordar 4 somu
deild. Tad er ti trupult at siggja, hvussu nogv
hver kanning kostar. Onkrar kanningar eru
mutationsscreeningar (1/3), medan adrar eru
kendar mutatiénir (2/3). Kanningar kosta
millum 1.500 kr. og 12.000 kr. fyri hverja.
Ein meting er, at ilegukanningarnar kosta uml.
700.000 kr. og verda merg- og kromosom-
kanningar taldar vio, er talid stivliga 1,2 mill kr.

Til spurning 3: Hvussu tryggja vit okkum,
at framleiddu daturnar eru géoskutryggj-
aodar til nytslu i beilsuverkinum

Fyri at g6dskutryggja teer framleiddu genom-
daturnar til nytslu i heilsuverkinum, er
neyOugt at avisar mannagongdir, ISO ella
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liknandi, verda fylgdar. Melt verdur til, at
slikar mannagongdir verda fylgdar.

Til spurning 4: Hvorjar genetiskar kann-
ingar, sum i dag verda gjordar uttanlands,
kunnu vit gera i Foroyum

Vit eiga at seta okkum sum mal, at fram-
tidar ilegukanningar kunna verda gjordar i
Foroyum. Ti eiga vit at leggja enn meira dent
a at forleikamenna tey relevantu folkini til
hvert stig { datuframleidsluni, datuvidgerdini
og datutulkanini.

Hinvegin mugu vit dsanna, at starvsstovur
uttanlands vidhvert kunnu gera genomkann-
ingar nogyv biligari, enn vit kunnu i Feroyum,
ti tey gera so nogvar slikar. Prismunurin
ma ikki gerast ein tdlming i menningini av
persénlagadum medisini i Feroyum. Ti kann
tad koma fyri, at kanningar verda gjordar
uttanlands, um trygdin, gddskan og prisurin
tala fyri ti. To skal sigast, at um tekniliga
gongdin heldur fram, sum hon hevur gjort
seinastu tiggjudrini, so verdur helst skjott
minni munur 4 prisinum, soleidis at skilja,
at prismunurin ikki er tidandi, ta steda skal
takast til, um genomkanning skal fremjast
ella ikki. Sjalvt um vit at byrja vid, ikki gera
heilgenomsekvensering sjalvi her heima hja
okkum, kunnu vit t6 gera bl6droyndirnar lid-
nar til sekvensering, 40renn vit senda roynd-
irnar avstad.

Annad er, at teer genomkanningar, sum verda
framdar, td okkara sjiklingar eru vistir til
kanningar/vidgerd uttanlands, eiga vit at faa
urslitio av. Ikki bert klinisku fragreidingina,
men eisini talgildada arvastrongin, soleidis
at hann kann goymast i okkara legusavni.

Melt verdur til, at vit leggja storan dent 4 at
forleikamenna vidkomandi starvsfolk, soleidis
at framtidar ilegukanningar, 1 storst megulig-
an mun, kunnu verda gjerdar { Feroyum. Um
tad hinvegin kann loysa seg betur figgjarliga
at gera ilegukanningarnar uttanlands, eigur
hetta eisini at kunna bera til.

Til spurning 5: Kunnu genomddtur iir
Foroyum fylgja sjiiklinginum til viogero
i Danmark

Um genomdatur fyriliggja hja einum sjuklingi
i foroyska heilsuverkinum, sum hava tyd-
ning fyri sjukuavgerd, kunna hesar nytast 1
samband vid sjukuvidgerd uttanlands. Tal-
gilda heilsuskipanin (THS) er felags jour-
nal og samskiftisskipan i foroyska heilsu-
verkinum. Skipanin er vi0 til at tryggja hoga
heilsufakliga g6dsku, skynsama nytslu av
tilfeingi, og at gongdin hjd sjuklingunum 1
heilsuverkinum hongur saman.

Talgilda heilsuskipanin savnar allar upp-
lysingar um sjuklingar i eini skipan, so at
allar heilsuupplysingar hja ti einstaka for-




oyinginum verda tekar uttan mun til, um
ein fer til kommunulakna ella til serlekna;
fer til kanningar { einum ambulatorium ella
verdur innlagdur 4 einum av teimum trimum
sjukrahtusum. Genomdatur kunna leggjast
i Talgildu heilsuskipanina, og atgongdin
til genomdatur kann ta styrast neyvt. Tad
er umradandi, at genomdatur, sum laeknar
uttanlands fda atgongd til, hava beinleidis
tydning fyri sjukuavgerd, t.e. at atgongd
verdur bert givin til dvisar ilegur og ikki til
alt genomid.

Mannagongd skal gerast fyri, hvussu atgongd
til ilegudatur skal gevast. Foroyska heilsu-
verkid hevur dbyrgdina av trygdini hesum
vidvikjandi.

Meelt verdur til, at mannagongdir verda
gjordar fyri, hvussu atgongd til ilegudatur
skal gevast.

Til spurning 6: Hvussu uppbyggja vit ein
tryggan kunningarpall til kliniska nytslu

Eitt tekniligt undirstedukervi vid tryggari
og effektivari atgongd. I ein vissan mun
er tad longu ein tryggur kunningarpallur
til kliniska nytslu igjognum Ilegusavnid
vi0 programminum Progeny, har leeknar vio
brikara atgongd (aftand at hava fingid loyvi
fra Visindasidseminevndini og datueftirlit-
inum, ta tad snyr seg um granskingarverk-
ztlanir) kunnu logga seg inn og leggja re-
levanta information inn fyri tann einstaka
sjiklingin. T Vevnadarskranni verda longu
i dag nogvar kliniskar royndir goymdar.
Heimildin 1 flegulégini er avmarkad til
granskingarendamal og heilsufragreidingar.
T.v.s. ilegulégin ma broytast til eisini at
fevna um kliniska nytslu.

Hoéskandi kundi talgildi samleikin, sum Tal-
gildu Feroyar skipanin fer at seta i verk, verid
brukt at samskift igjegnum.

Arbeidsbolkurin metir, at tad er tydning-
armikid at hava eitt stad { Foroyum, har
allar genomroyndir innan badi gransk-
ing og personlagad medisin, verda savn-
adar. Melt verdur til, at flegusavnid verdur
viokad til eisini at fevna um genomroyndir

til personlagad medisin. Hetta soleidis, at
oll sjakrahus, vidgerdarsted og onnur, id
hava genomroyndir um hendi, skulu lata
hesar til Tlegusavnid til goymslu. Neyd-
ugt verdur at tryggja eina smidliga og
lika atgongd fyri granskarar og klinik-
arar til at gagnnyta datur fra flegusavn-
inum til vidgerd og granskingar innan 16g-
arinnar karmar. Eisini eigur upplysing til
sjuklingar og borgarar at verda radfest hogt.

Til spurning 7: Verda urslit frd kanningum
i sambandi vio personlagad medisin
savnadio, og kunnu tey endurnytast

Urslit fra kanningum i sambandi vid per-
sonlagad medisin verda savnad i THS og
kunnu endurnytast sambart flegulégini nr.
62, Logtingslog um gransking i mannaileg-
um, sum broytt vid kunngerd nr. 12 fra 31.
mars 2008, § 7, stk. 1 og stk. 4.

Til spurning 8: Heimildin i § 8 i ilegu-
logini er serstok, og liknandi finst ikki i
danskari beilsulog. Er hendan heimildin
noktandi. Eru heimildirnar i ilegulogini
annars noktandi

§ 8 i logtingslog 62/2005 um gransking i
mannailegum (ilegul6gin) er soljédandi:

“S 8 i ilegulégini er soljodandi: § 8. Av
innsavnadu heilsuupplysingunum i Dia-
gnosuskranni kunnu bert WHO-flokk-
adar diagnosur goymast umframt upp-
lysingar, sum eru vunnar tir vevnadinum.

I Vevnadarskrinni verdur vevnadur
goymdur, eisini eftir at vevnadurin er
kannadur.

I Attarbandsskrinni verda goymdar
upplysingar um ettarbond.»

§ 8 i ileguldgini heimilar, at granskarar, ta
i0 teir eru lidnir vid sina gransking, goyma
upplysingar, sum eru vunnar ur vevnadi i
diagnosuskranni. Hesar upplysingar kunnu
sidani nytast til personlagad medisin.
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Trupulleikin vid ilegul6gini er t6 tann, at 16g-
in bert fevnir um gransking i mannailegum.
Sambeert § 2 i ileguldgini fevnir 16gin bert
um gransking 1 mannailegum, sum er tengd
at zttarbregdi. Login fevnir sostatt ikki um
personlagad medisin. Til demis fevnir 16gin
ikki um oll tey fori, har sjuklingur verdur avist-
ur av kommunulaekna til at taka genomroynd
vidvikjandi avisari sjiku. Hesar genomroyndir
verda goymdar 4 sjukrahasinum og ikki i
diagnosuskranni 4 Ilegusavninum.

[ sambandi vid donsku atlanina: “National
strategi om personlig medecin 2017-2020¢,
hava danir sett 4 stovn “Nationalt Genom-
center“. Loggdva er tilevnad sum karmur
kring genom midstedina, jb. “lov nr. 728/2018
om andring i Sundhedsloven®. T I6garbroyt-
Ingini eru neyvar asetingar um stovnsetan
av “Nationalt Genomcenter, um at gen-
omupplysingar um sjuklingar skulu latast
genom midstedini til personlagad medisin
og um sjalvsavgerdarraettin hja sjuklingum i
sambandi vid teirra genomroyndir.

[ Noreg eru dsetingar i 16g um vidgerdarbio-
bankar: “Lov om behandlingsbiobanker®.
Asett verdur, hverji krov skulu verda til
stovnsetan av slikum vidgerdarbiobankum,
t.d. hvat slag av tilfari, biobankin skal fevna
um, hvussu tilfarid verdur savnad inn, hverj-
um persénum tilfarid verdur innheintad fra,
hvussu samtykkid verdur innheintad o.s.fr.
I Genomalitinum (dtgreinan av léggavuni
4 humangenomekinum i Feroyum, august
2015) verdur meelt til at seta liknandi log i
gildi { Feroyum.

Ynskiligt er, at allar genomroyndir { Feroyum
verda goymdar i diagnosuskranni 4 Ilegu-
savninum. Hetta soleidis at vit i Feroyum
hava eitt stad, har allar genomroyndir for-
oyinga verda goymdar.

Meelt verdur til, at logarbroyting verdur gjord
i ileguldgini, soleidis at dsetingar um nytslu
av genomroyndum til personlagad medisin
og sjalvsavgerdarrztt hjd sjaklingum i hesum
sambandi, verda fordar inn i feroysku l6gina.

Til spurning 9: Hvussu verda starvsfolk
i foroyska heilsuverkinum kldr at lofta
hesum og briika ileguddturnar

Tad verdur fyrst og fremst torvur a hollari
undirvising { genomiskari leeknavisindi, um
hon skal menna seg lika skjott i Foroyum sum
aOrastadni. Hetta merkir, at allir vidkomandi
klinikarar faa hovi at koma a skeid, har teir
leera, hverjir meguleikar eru innanfyri teer
ymisku sergreinarnar at gera eina neyvari
genetiska greining. Hendan undirvising skal
vera Ogvuliga itekilig og vera at siga ein
meguleikalisti, sum klinikarin kann leggja
seer { geyma og hava vi0 ser ut 4 deildirnar,
ambulatoriini, vidtalurnar, har hann metir
sjuklingunum. Tad er eisini neydugt, at henda
undirvising er 4 reettiliga hogum stigi til tess at
geva so autoritativa, men framvegis kliniskt
viokomandi fraleru, sum tad ber til. Hetta
eigur ti at verda gjort av einum kliniskum
genetikara. Mett verdur, at adrar professionir
eisini kunnu gera tad, men tad avgerandi er
at skapa eina bragv millum upplysingar-
nar i arvastreinginum og kliniska veruleik-
an. Tad er ikki nég mikid, at klinikararnir
fda atbugving, tad skulu onnur starvsfolk 1
heilsuverkinum eisini faa. Her er talan um
breidari utbugving i b2di, hvat genomid er,
og hvat genetikkin { hovudsheitum kann geva
okkum av nyggjari vitan og ikki minst fra-
leeru 1, hvussu kausalitetsvidurskiftini eru.
Tad verdur her tydningarmikid at leera folk,
at ein givin sjuka ella ein givin fenotypa
stendur 4 b2di umhvervis- og arvaligum
beinum.

Harumframt er tad eitt samskifti millum hesi
bein, soleidis at tad er ikki radiligt at tala
alt ov avgjert um genetiskan kausalitet. Tad
verdur tydningarmikid at leera folk i heilsu-
verkinum, at arbeidid vid sannlikindum held-
ur enn ,,ja/nei sannleikum*®.

Nakad tad sama er neydugt { almennu undir-
visingini av Faroya f6lki. Tad hevdi i hesum
sambandi helst verid gagnligt, at midndmini
i Foroyum fingu ferleikar at undirvisa teirra
naemingum i genomiskari medisin, og tad
hevdi 6ivad eisini verid gott fyri feroyska al-
menningin, at hann umvegis retta og greida
kunning gjegnum midlarnar i Feroyum
fekk eina stoduga og dagferda undirvising
i, hvat genomisk medisin i grundini er. Tad
verdur her neydugt at utbugva eisini adrar
starvsfolkabolkar enn leeknar 1 genomiskari
kunning, av badi starvsfelagum, sjaklingum
og almenningi.



Ta klinikarin er veel kunnadur um dagferdar
moguleikar innanfyri genomiska medisin, fer
hann ventandi skjott at hava hug at bolka
sinar sjuklingar genetiskt, t.d. diabetessjuk-
lingar. I hesum arbeidi er tad tydningarmikid,
at klinikarin hevur eitt undirstedukervi at
venda ser til, sum kann fremja kanningina,
tad veri0 seg baxdi at skriva indikatidnina,
nevna megulig gen, fremja sekvenseringina,
fremja bioinformatisku analysuna, og so
eisini gera eina genetiska nidurstedu, sum
verdur diskuterad vid klinikarin, og har
diagnostiskur ella terapeutiskur relevansur
verdur umreddur.

Samanumtikio er helst besti matin at seta
skjotul 4 umradio i Feroyum at faa kompe-

tent f6lk innan kliniska genetikk at undirvisa
og samstarva vi0 vanligar klinikarar innan og
uttan sjukrahusgatt, men tad er neydugt at
rokna raettiliga nogva tid til badi undirvising
av fakfolki og almenningi. Tad kann vel
hugsast, at bara undirvisingaruppgavan er
eitt heilt arsverk. Hana eiga vit at fara undir
uttan dral.

Meelt verdur til at faa kompetent félk innan
kliniska genetikk at undirvisa og samstarva
vid vanligar klinikarar. Hetta soleidis at
klinikararnir i Feroyum fda neydugu vitanina
um kliniska genetik. Mett verdur, at kostn-
adurin av hesum liggur innanfyri jattanina
av tilmeelinum omanfyri um at seta kliniskan
genetikara og bioinformatikara til ekid.

19



20

TILMALI

Styrisbélkur til stimburs og eftirlit

Melt verdur til, at ein styrisbolkur verd-
ur settur til at samskipa vidari arbeidid
vid persénlagadum medisini { Foroyum,
og hava eyguni eftir, at setningurin verdur
fylgdur. Styrisbolkurin skal javnan hittast
at umreda, hvussu nyggj atek innan per-
sonlagad medisin kunnu setast i verk, og
at hava eftirlit vid, at teer skipanir, id eru
settar 1 verk, virka eftir =tlan. M=lt verdur
til, at hesi verda vald 1 styrisbolkin: Adal-
stjorin 1 Heilsu- og innlendismalarddnum,
forstjorin fyri Sjukrahusverk Foroya, stjor-
in fyri Heilsutrygd, stjérin fyri Ilegusavn-
i0 og Landsapotekarin. Ein logfredingur
i Heilsumalaradonum er fakligur skrivari.
Mett verdur, at tad hevur storan tydning fyri
implementeringina av personlagadum medi-
sini { Faroyum, at ein styrisbolkur fylgir vid
i gongdini og seer til, at nyggj dtok verda sett
i verk 4 ekinum.

Melt verdur til, at styrisbélkurin 4 fundum
sinum, innkallar eftir torvi: Sjuklingaradid,
Visindasidseminevndina og Etiska radid.
Hesi kunnu upplysa styrisbolkin um nytt
innan personlagad medisin, og tey kunnu
verda spurd til rads { ivaspurningum.

Umframt hetta kann styrisbolkurin innkalla
folk ur granskingarlandslagnum, soleidis at
hesi eisini kunnu koma vid fragreidingum til
styrisbolkin um persénlagad medisin.

Melt verdur til, at hetta tilmzlid verdur sett
iverk 120109.

Sjuklingar og borgarar skulu takast vid

Menningin av persénlagadum medisini er
treytad av upplysingunum hja Feroyskum
sjuklingum og borgarum til vidgerd og
gransking. Opinleiki og samskifti vid folkid
er ti avgerandi.

Meelt verdur til, at sjaklingar og f6lkid ann-
ars verda tikin vid, og at upplysing, midling
og uppiteka verda sera umrddandi partar i
sambandi vid hetta. Mzlt verdur til, at hetta
tilmeelid verdur sett i verk 1 2019.

Vidka ilegusavnid til eisini at fevna um
genomroyndir til persénlagad medisin

Arbeidsbolkurin metir, at tad er tydning-
armikio at hava eitt stad { Foroyum, har
allar genomroyndir innan badi gransking
og personlagad medisin, verda savnadar.
Melt verdur til, at Ilegusavnid verdur
viokad til eisini at fevna um genomroyndir
til personlagad medisin. Hetta soleidis at oll
sjukrahus, vidgerdarsted og onnur, id hava
genomroyndir um hendi, skulu lata hesar
til Tlegusavnid til goymslu. Neydugt verdur
at tryggja eina smidliga og lika atgongd fyri
granskarar og klinikarar til at gagnnyta dat-
ur fra Ilegusavninum til vidgerd og gransk-
ingar innan logarinnar karmar. Eisini eigur
upplysing til sjuklingar og borgarar at verda
radfest hogt.

Mzlt verdur til, at tilmaelid verdur sett { verk
so lidandi 1 tidarskeidnum 2019-2024.

Ambod og forleikar til at gagn-

nyta Genomdatur

Tad er av tydningi, at klinisk praksis, eis-
ini { framtidini, er grundad a haldgott prov-
tilfar. T foroyska heilsuverkinum er torvur
a kliniskum genetikara, til at taka ser av
genomgreiningum, at verda tekur sum sam-
starvsfelagid hja hinum klinikarunum i
heilsuverkinum, umframt hava abyrgdina
av allari arvafrediligari radgeving i feroy-
ska heilsuverkinum. Hesin skal verda breitt
utbugvin og tiskil megna ta yvirskipadu
heildina innan fakid. Eisini er tervur 4 ein-
um fulltidar bioinformatikara — hesin skal
hava grundleggjandi livfrediliga vitan um
genomid, verda stinnur i biostatistikki og
teldufreoi.

Meelt verdur til, at ein kliniskur genetikari
og ein bioinformatikari verdur settur { starv
4 Tlegusavninum, sum skulu hava abyrgd av
allari arvafrediligari radgeving i foroyska
heilsuverkinum og at utleggja relevansin av
ti, id funnd verdur, fyri diagnosu og terapi.

Mettur kostnadur av at seta kliniskan genet-
ikara og bioinformatikara er uml. 1.8 mio.kr.



Meelt verdur somuleidis til, at peningur verd-
ur settur av til genomsekvensering, ambod til
genomsekvensering og goymslu av genom-
um.

Mettur kostnadur av hesum tilmeeli vidvikj-
andi ambodum v.m. er uml. 3.2 mio.kr.

Melt verdur til, at hetta tilmzlid verdur
sett i verk skjotast gjorligt. Hetta soleidis at
byrjad verdur beinanvegin vid fyrireikingum
til, at kliniskur genetikari og bioinformatik-
ari kunnu setast i starv. Hesi kunnu t.d. byrja
sum konsulentar i fyrsta umfari, imedan ar-
beitt verdur fram i moti fastari setan. Eisini
er moguligt at eggja leknalesandi til at fara
undir at lesa hesa serlaeknagrein.

Meelt verdur til, at peningur verdur settur av
a figgjarlogini fra 2020-2024 1 tann mun, at
fyrireikingarnar eru lidnar, og mett verdur
at klart er at seta kliniskan genetikara og
bioinformatikara i starv.

Greidar l6garkarmar um
nytslu av genomroyndum til
persénlagad medisin

Tlegulégin fevnir bert um gransking i manna-
ilegum. Login fevnir sostatt ikki um person-
lagad medisin. Hesar genomroyndir verda
goymdar a sjukrahtsinum og ikki i dia-
gnosuskranni 4 Ilegusavninum. Ynskiligt
er, at allar genomroyndir i Feroyum verda
goymdar i diagnosuskranni 4 [legusavn-
inum. Hetta soleidis at vit { Feroyum hava
eitt stad, har allar genomroyndir feroyinga
verda goymdar. [ Danmark er légarbroyting
gjord, soleidis at neyvar dsetingar eru dsettar
i 16g um, at genomroyndir til persénlagad
medisin skulu goymast i nationalu genom
midstedini.

Melt verdur til, at l6garbroyting verdur
gjord i ileguldgini, soleidis at dsetingar um
nytlsu av genomroyndum til personlagad
medisin verda asettar i ilegulogini. Eisini er
tydningarmikid, at neyvar dsetingar verda i
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ileguldgini um sjalvsavgerdarraett hja sjuk-
lingum.

Melt verdur til, at hetta tilmzlid verdur sett
iverk 12019, soleidis at ldgaruppskot verdur
lagt fyri Logtingid i 2020.

Godskutryggja datur

Meelt verdur til at fylgja dvisum mannagongd-
um, eitt na ISO ella liknandi mannagongd-
um, fyri at gdédskutryggja ter framleiddu
genomdaturnar til nytslu 1 heilsuverkinum.
12019 skal steda takast til hver skipan skal
setast 1 verk. Hareftir skal tilmeeli gerast til
politiska myndugleikan vid umben um figgjar-
torv.

Genetiskar kanningar i Feroyum

Sjalt um vit, at byrja vid, ikki gera heilgen-
omsekvensering sjalvi her heima hja okkum,
kunnu vit t6 gera bodroyndirnar lidnar til
sekvensering, adrenn vit senda royndirnar
avstad. Annad er, at teer genomkanningar, sum
verda framdar, ta okkara sjaklingar eru vistir
til kanningar/vidgerd uttanlands, eiga vit at faa
urslitid av. Ikki bert klinisku fragreidingina,
men eisini talgildada arvastrongin, soleidis at
hann kann goymast i okkara flegusavnid.

Melt verdur til, at vit leggja storan dent 4 at
forleikamenna relevantu félkini, soleidis at
framtidar ilegukanningar i storst meguligan
mun kunnu verda gjordar { Feroyum. Um tad

hinvegin kann loysa seg betur figgjarliga at
gera ilegukanningar uttanlands, eigur hetta
eisini at kunna bera til.

Hvorjum sjukum og vandabdlkum

skulu vit byrja vid

Mett verdur at kliniski gerdandisdagurin av
seer sjalvum kemur at siga okkum hver og
hvat skal kannast. Tad verda meoguleikar-
nir at gera sjukuavgerdina meira neyva og
meoguleikin fyri beinraktari vidgerd, sum fara
at avgera, hverjar ilegugreiningar, i0 verda
framdar. Mett verdur ti ikki, at tad er neydugt
at seta sjoneykuna 4 serstok sjukuekir og
vandabolkar.

Persénlagad medisin 4 adrum gkjum

Personlagad medisin er eisini annad enn
nytsla av ilegum i vidgerdini av einstaka
sjuklinginum. Hetta fevnir eisini um laekna-
fradiliga vidgerd, i0 er malrattad einstaka
sjuklinginum. Tad kann t.d. vera immum-
terapi innan krabbameinsekid ella malraett-
adar skurdviogerdir.

Meelt verdur til, at styrisbolkurin so vid og
vi0, ta i0 arbeidid vid personlagadum medi-
sini, i0 knytir seg at genomupplysingum, er
komid 4 mal, viokar arbeidid sitt til eisini
at fevna um adrar partar av persoénlagadum
medisini, sum eitt ni immunterapi innan
krabbameinsvidgerd og malrettadar skurd-
vidgeroir.
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Danmark

Sundhedsministeriet gav i 2017 at ,,National
strategi for personlig medecin 2017-2020¢.
Tey mest umradandi tilmeelini 1 etlanini eru
vidvikjandi stovnsetan av einari national-
ari, almennari genommidsted, stovnsetan av
strategiskum styribolki vio undirbélkum, til-
melid um greidari l6garkarmar og um at faa
ambod og fakligar forleikar til at gagnnyta
genomdatur.

Norra

Helsedirektoratet gav i juni 2016 1t ,,nasjonal
strategi for persontilpasset medisin i helse-
tjenesten (2017-2021)“. Tey mest umrddandi
tilmelini eru vidvikjandi tjo6darsamstarvi,
uppbyggjan av forleikum og eitt felags tokni-
ligt undirstedukervi. Eingin serstok figgjarlig
orka er sett av til etlanina.

Finland

Finska stjornin legdi 1 juni 2015 eina @tlan
fram vid heitinum ,,Improving health through
the use of genomic data (2015-2020)%. I
april 2016 legdi finska stjornin uml. 135
mi6. kr. av til at stovna eina tj6dar-ilegu-
midsted, id fer abyrgd av at fremja atlan-
ina i verki. Tjodarilegumidstedin, ein tjddar
krabbameinsmidsted og ein samskipad til-
gongd til biobankar skulu vera karmarnir
um tad finska arbeidid.

Svoriki
Eingin samlad tjodaratlan er ordad fyri
Personlagad medisin 4 politiskum stedi.

Tao eru nakrar tydandi og sterkar gransk-
ingarsamansetingar innan genomgransking
og personlagad medisin 4 leerdu haskalum
landsins og i heilsuverkinum. Sveriki hev-
ur sama goda byrjanarstedi sum Danmark,
Norra og Finland vid granskingarumhvervi,
biobankum, heilsuskraseting og annad, i0
longu er til stadar.

Ongland

[ Onglandi verdur i letuni ein serlig
aherdsla legd 4 ,,The 100,000 Genomes
Project 2014-2017%, 10 verdur rikid av
ti almenna Genomics England. Samlada
figgjaretlanin er uml. 3 mia. kr., har av
hovudsparturin kemur fra Genomics
England, granskingargrunninum Wellcome
Trust og amerikonsku fyritekuni Illumina.
Vid stedi i ,The 100,000 Genomes
Project“hevur NHS England sett arbeidid
vid at gera eina tjodarzetlan fyri personligt
medisin i verk.

USA

Obama forseti bar { januar 2015 fram
,Precision Medicine initiative*, i0 hevoi
eina figgjaratlan upp a 1,5 mia. kr. { 2016.
Ein hevudslutur i atakinum er ein nyggj fyri-
mynd fyri sjiklingarikna gransking, hvers
endamal er at skunda undir biomedisinska
uppdagingar og at geva klinikarum nyggj
ambod, vitan og vidgerdir. Hovudsparturin
av figgjareetlanini verdur tillutadur Natio-
nal Institute of Health og National Cancer
Institute.

2 Danmark:,Personlig medecin til gavn for patienterne — National strategi for personlig medecin
2017-2020“ Noreg: ,Nasjonal strategi for persontilpasset medesin i helsetjenesten 2017-2021%
Finland: ,Improving health through the use of genomic data - Finlands Genome Strategy
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