Arsfragreiding fyri Visindasidsemisnevndina 2014

[ januar 2014 véru allir limirnir { Visindasidsemisnevndini skiftir Gt. Nevndin hevur sjey limir; fyra leikfélk og
try fakfolk vid granskingarroyndum innan heilsuvisund.

Limirnar fra januar 2014 eru:

e Jens Andreassen, formadur, laekni og granskari

Shahin Gaini, yvirleekni og granskari

Ann @sterg, depilsleidari & Diagnostiska deplinum, Rannséknarstovan 4 Landssjikrahtsinum
Armgard Arge, cand. theol og tidindakvinna

o  Oluf Feerg, naestformadur, cand. Scient

e Halgir Winter Poulsen, cand. jur. fv. advokatur

e  Gunnvgr 4 Nordi, Post Doc. granskari

Skrivari:
Anna Maria Ellingsgaard, cand. soc i HRM

Sum nakad nytt fekk nevndin ein skrivara um somu tid, sum nevndin var skipad av nyggjum, hetta fyri at letta
um administrativa arbeidid hja nevndini.

Vid nyggju nevndini fekk nevndin ein virknan t-post, eitt skjalasavn og egna heimasidu. Allar verkeetlanirnar,
sum nyggja nevndin hevur vidgjgrt, liggja ti nd talgildar i skjalasavninum. Hetta fer at leetta um arbeidid i
framtidini.

Virksemi 2014:

Nevndin fér til verka sidst i februar i 2014 og hevur havt tiggju fundir i 2014. Trettan umsdknir eru vidgjgrdar.
Fimm blivu gédkendar, fyra mattu fullfiggja umsdknina og fyra véru ikki av slikum slag, at taer kravdu
goédkenning fra nevndini.

Fyrstu fundirnir hja nevndini véru merktir av, at gll nevndin var nyggj og ti matti bruka tid at seta seg inn i,
hvussu verkaetlanirnar skuldu vidgerast. Nevndin fann to skjott ein leist at fylgja eftir, so allar umsdknir verda
vidgjgrdar eins og eftir somu treytum.

Nevndin skal fylgja kunngerdini "Anordning om ikraftreeden for Faergerne af lov om videnskabsetisk
behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter" sum hevdi avisar broytingar vid seer 15. juli 2013.

Kunngerdin sigur, at endamdlid hja Visindasidsemisnevndini er at tryggja, at heilsuvisindaligar
granskingarverkeaetlanir skulu kunna forsvarast visindasidsemiliga. Nevndin skal tryggja reettindini og
tryggleika hja royndarperséninum framum visindaliga og samfelagsliga dhugan i at skapa mgguleika fyri at
faa nyggja vitan.

Umframt kunngerdina fyriheldur nevndin seg, har tad er mgguligt, til almennu meginreglurnar hja Den
Nationale Videnskabsetiske Komité (DNVK) soleidis sum taer eru tgkar @ heimasiduni www.dnvk.dk

Til fundirnar sum heild hja nevndini hevur ikki verid neydugt at atkvgda fyri og iméti, ti nevndin hevur tosad
gjglla um hvgrja verkaetlan, til semja er funnin. Taer ferdirnar, nevndin ikki kundi semjast, var verkaetlanin


http://www.dnvk.dk/

tikin upp aftur a naesta fundi, har gll hava kunnad sett seg betri inn i verkaetlanina, og sidani hevur avgerd
verdid tikin per mail ella 4 naesta fundi.

[ ngkrum f@rum nytti formadurin sin raett at avgreida verkaetlanir uttan at inndraga hinar limirnar. Hesar
verkaetlanir kravdu ikki eina regluliga ella reettvordna vidgerd av VSN.

Vid endan av mars manadi sendi nevndin vidmerkingar til Heilsumalaradid vidvikjandi uppskoti um lég til
f@royskt Etiskt R4d. Nevndin heldur m.a., at tad er baedi betri og meiri raettvist, um eisini onnur enn
heilsufelgg fingu mgguleikan at peika & kandidatar. Tad hevdi opnad fyri mgguleikum at faa eitt meira
figlbroytt rad samansett vid folki vid meira fjglbroyttum fgrleikum.

Eisini sendi nevndin vidmerkingar til Heilsumadlaradid vid endan av april manadi vidvikjandi "Bekendtggrelse
om gebyr for videnskabsetisk behandling af sundhedsvidenskabelige forskningsprojekter". Nevndin ynskti at
faa grein 2 strikada, og at sama avgjald verdur lagt a allar umsdknir, fyrst og fremst fyri at gera innkrevjingina
av umsitingargjaldinum einfaldari og meira gjggnumskygda, men eisini ti at arbeidsorkan i VSN ikki er tengd
at, hvar umsoknin hevur sin uppruna, og nevndin skal virka éheft av, hvgr umsgkjarin er.

Fyrst i april manadi var stjérin & flegusavninum vid til manadarliga fundin hja nevndini og greiddi naerri fra
flegusavninum. Hetta fyri at nevndin kundi fda betri innlit i, hvussu flegusavnid virkar, og hvgrjar
mannagongdir tey hava.

Vid endan av april manadi voru fyra limir i nevndini til hoyringsfund vid Trivnadarnevndina vidvikjandi
FarGen. Limirnir hildu seg neutralt til FarGen, sum er teirra skylda sum limir i Visindasidsemisnevndini.
Visindasidsemisnevndin var bert ein av fleiri, sum vérdu hoyrdir. Trivnadarnevndin kom seinni vid einum
tilmaeli vidvikjandi FarGen, sum var noktandi.

Starvsskipan fyri Visindasidsemisnevndina vard or6ad i véar, og i heyst vard hon endaliga gédkend av
nevndarlimunum. Starvsskipanin skal eisini gédkennast av landstyrismanninum og DNVK. Starvsskipanin
asetir, hvussu nevndin eigur at arbeida.

Svartio:

Flest allar umséknirnar vordu svaradar innan 60 dagar. Tveaer téku to longri tid, ti nevndin var nyggj og hevdi
trupulleikar at tulka légina.

Godkendar verkaetlanir i 2014:

Songarbad

Glukosumetabolisma hja vaksnum félki, sum hava verid Utsett fyri dalkingarevni i médurlivi
Genetiske analyser (broytingarprotokoll)

Sosialkognitivir fgrleikar vid skizofreni — eitt kliniskt mat

o Hagfrgdislig forkanning av frabrigdum i arvaeginleikum (DNA) i ti samlada arvamassanum
(genominum) hja einum litlum bélki av fgroyingum

Afturvendandi evni i nevndini:
Tad hava serliga verid tvey afturvendandi evni til fundirnar hja nevndini.

1. Reetturin hja royndarperséninum at frasiga saer kunning um sjuku.



Royndarpersdnurin hevur reett at frasiga seer kunning um sjiku, sum kann vera funnin, men samstundis hevur
leknin skyldu at kunna royndarpersénin um sjuku, um nakad verdur funnid. Skal royndarpersénurin hava
raett at frasiga saer kunning? Tad kann hann i veruleikanum ikki, ti laeknin hevur skyldu at upplysa um sjiku,
sum kann lekjast. Skal royndarpersénurin yvirhgvur vera vid i kanningini, um hann ikki ynskir kunning um
sjuku?

Nidurstgdan til kjakid hevur verid, at royndarpersdénurin skal kunna luttaka, hdast hann ikki ynskir kunning
um evt. sjuku, men hann skal vera kunnadur um, at um sjuka verdur funnin, sum kann vidgerast, hevur leeknin
skyldu at kunna royndarpersénin ella luttakaran um hetta.

2. llegulégin og llegusavnid. Hesi baedi hava gjgrt vidgerdina av umsdknum drdgvari enn neydugt, um
alt var greitt hesum vidvikjandi. Hetta hevur fylt ndgv, og nevndin sa tad neydugt at taka samband
vid Heilsumalaradid og legusavnid, fyri at vidgerdin av umséknum i framtidini kann gerast skjotari,
um nevndin kann kenna seg trygga vid nidanfyri standandi punkt.

Hvat regulerar ilegulégin?

Sambezert grein 2 i {legulégini fevnir légin einans um “gransking i mannailegum, sum er tengd at aettartraei”.
Ein aseting sum eftir gllum at dgma avmarkar l6gina, soleidis at hon ikki regulerar ilegugransking, sum ikki er
tengd at aettartreei.

Hoast tad i almenna kjakinum i midlum tykist, sum fgroyska ileguldgin er ein 16g, sum regulerar alla
flegugransking, er Visindasidsemisnevndin { sini vidgerd av umséknum komin til ta nidurstgdu, at ilegulégin
bert regulerar ilegugransking, sum a ein ella annan hatt samantvinnar ilegur og settarbond. T.v.s., at login ikki
regulerar ilegugransking, sum ikki dregur settarbond inni.

Leikluturin hja ilegusavninum

Yvirskipad hevur ileguldgin til endamals at verja einstaklingin i samband vid ilegugransking (grein 1).
Harumframt hevur ilegusavnid mgguleika at skapa saer sjalvum "part av mgguligum inntgkum, sum
kanningarurslit hava vid szer" (grein 3) og hevur leiklut sum samstarvsfelagi hja granskingarfyritgku, ta spkt
verdur um loyvi fra t.d. Visindasi@semisnevndini (grein 9).

Uttaneftir kunnu hesir leiklutir hugsast at seta ilegusavnid i tvistgdur, har ilegusavnid fyrst skal verja
einstaklingin og samstundis skapa seer sjalvum inntgkur sum samstarvsfelagi hja granskingarfyritgkum.

T4 alt genomid verdur lisid

Tad er alt meiri vanligt i samband vid gransking, at alt genomid verdur lisid. Hetta ber vid saer stéra mongd
av yvirskots-informatién, sum ikki verdur greinad i verkaetlanini. Hetta var ikki vanligt, ta ilegulégin vard
ordad, og |6gin inniheldur ikki nakrar dsetingar um, hvussu ilegusavnid skal vidgera heilgenomdata.

flegusavnid umsitur sambaert 16gini triggjar skrair: Attarbandskranna, Diagnosuskrdnna og Vevnadarskranna.

Gjggnum vidgerdina av umsdknum er Visindasidsemisnevndin komin til ta nidurstgdu, at ilegusavnid eigur at
handfara heilgenomdata sum vevnad og goyma hesar i Vevnadarskranni. [ Diagnosuskranni skal sidani bert
goymast genomdata, ta hesi eru hja-information til diagnosur (grein 8).

Men her er mgguliga t@rvur &, at llegulégin verdur dagfgrd, soleidis at hon greidari tekur stgdu til ndtimans
ilegugransking.



Organisatiénin av flegusavninum

flegusavninum er alagt at reka vevnadarskranna, diagnosuskranna og zettarbandsskranna. Vid tidini verdur
samankoyringin av hesum skraum éivad ahugaverd fyri granskarar. Samstundis gkist eisini vadin fyri
mistpkum og misbruki. llegulégin hevur faar asetingar, sum skapa trygd fyri, at borgarin kann kenna seg
tryggan vid, at ein so litil stovnur sum ilegusavnid megnar at rgkja allar sinar skyldur og samstundis bert vera
mannad av einum stjdra og skrivara.

Visindasidsemisnevndin saknar eina aetlan fra myndugleikunum, soleidis at borgarin kann kenna seg tryggan
vid, at llegusavnid er ein organisatién og hevur eina styrki, sum megnar at skapa karmar og samstundis verja
einstaklingin.

[ legulégini eru fleiri ordingar sum heimila landsstyrismanninum at dseta reglur og gera kunngerdir. Men enn
eru ongar regulerandi reglur ella kunngerdir ordadar, sum kundu dagfgrt flegulégina sambaert omanfyri um
menningina innan genteknologi.

Samstarv

Naestformadurin hevur havt samband vid islendsku Visindasi@semisnevndina, og nevndin samlad hevur havt
skype-fund vid tey i september manadi. [slendska nevndin hevur bjédad fgroysku visindasidsemisnevndini til
islands og ynskir eitt taettari samstarv vid fgroysku nevndina.

Ein nevndarlimur hevur verid til arsfundin hja De Videnskabsetiske Komiteer i Danmark i september manadi.
Hetta var sera viokomandi og gevandi. Négv av evnunum, sum véru uppi at venda har, eru tey somu, sum
feroyska nevndin arbeidir vid.

Formadurin hevur luttikid a regluligu fundunum hja DNVK i juni og oktober. Harumframt var formadurin til
PopGen seminar i islandi i oktober manadi, har evnid var “The right not to know”, sum var sera vidkomandi,
ti hetta ofta hevur verid uppi at venda til fundirnar hja nevndini.

Ein nevndarlimur hevur verid til temadag um heilsuddta sum Etiska Radid skipar fyri i desember og luttok
sum eygleidari til fundin hja DNVK i desember manadi.

Eftirlit og godskutryggjan

Nevndin hevur reett til at hava eftirlit og gédskutryggja verkaetlanir, men hevur ikki nytt orku uppa hetta i
2014. T6 kann tad vera, at meiri tid fer at verda sett av til hetta i 2015.



