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Genetic Biobank

LUTTAKARAKUNNING UM FARGEN

INNGANGUR

TuU hevur teknad teg til FarGen-verkaetlanina og verdur hervid bodin at luttaka i
hesi verkaetlan, sum ilegusavnid stendur fyri. [ hesum skjalinum kanst tu lesa um
FarGen-verkaetlanina og um mgguligar fyrimunir og vadar vid at luttaka. Les
kunningina veel, so tu hevur grundarlag fyri at geva samtykki um tina lutteku.
Luttekan er sjalvbodin, og tu kanst altid taka titt samtykki aftur.

VERKZATLAN
FarGen er ein verkaetlan hja ilegusavninum, sum er stovnur undir Heilsumalaras-
num. ilegusavnid hevur dbyrgd av FarGen-verkaetlanini.

FarGen-verkaetlanin er samansett av tveimum partum:

1. FarGen: Verkaetlan hja ilegusavninum, har endamalid er at lesa arvastreingin
hja ollum fgroyingum, sum vilja tad.

2. Tilvisingargenom: Verkaetlan hjd ilegusavninum, har endamalid er at seta
saman eitt foroyskt tilvisingargenom.

ENDAMAL

Malid hja FarGen-verkaetlanini er at lesa arvastreingin (genomid) hja allum
foroyingum, sum vilja tad. Endamalid er at menna ein pall, sum letur upp fyri
framtidarmeaguleikunum fyri gransking i fearoyskum ilegum. Saman vid vitan ur
heilsuverkinum og Zttarbandsskranni letur kortleggingin av feroysku ilegunum
upp fyri maguleikunum at betra um fyribyrging og vidgerd i feroyska heilsuverk-
inum. Av ti at talan er um fyrstu sliku kanning i Fgroyum, er malid lutvist eisini
forleikamenning at fyrireika DNA til genom-lesing og at handfara og goyma
talgildar datur fra lesingini undir tryggum umstgdum.

i fyrstu atlegu verda arvastreingirnir hja 1.500 feroyingum lisnir, og talgildu datur
teirra verda skrasettar i einum datugrunni hja flegusavninum. Daturnar verda
nyttar til at seta saman eitt feroyskt tilvisingargenom (referencegenom). Kannad
verdur ikki, hvat urslitini siga um tinar maguligu sjukur og arvaeginleikar.

Seinni verdur tu maguliga bodin at luttaka i eini ella fleiri itekiligum granskingar-
verkaetlanum, og tu gert sjalv/ur av, um tu vilt luttaka i hverjari einstakari verk-
eetlan.
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iILEGUGRANSKING

Nakrar arvaligar sjukur eru vanligari i Feroyum enn i restini av Europa. Hetta kemst
av fjarskotnu steduni og av ti, at flestu feroyingar stava fra lutfalsliga faum nidur-
setufélkum. flegukanningar av feroyingum hava stadfest, at feroyska folkid er at
rokna sum eitt arvafradiliga avbyrgt félk, og tad hdskar veel til ilegugransking.

Stor toknilig frambrot eru seinastu arini hend innan ilegutgkni, soleidis at nu ber
til at lesa allan arvastreingin (genomid) i senn, baedi skjott og lutfalsliga biliga.
Tad merkir, at allar taer kendu ilegurnar kunnu verda kannadar samstundis. Tilikar
kanningar hava givid innlit i baedi vanlig og sjaldsom DNA-frabrigdi og okt vitan-
ina um sjukur. Genomkanningar kunnu tiskil vera gagnligar fyri fyribyrging og
vidgerd innan heilsuverkid.

FYRIMUNIR VID FARGEN

Ztlanin vid FarGen-verkaetlanini er at gera eina datuskra vid talgildum datum um
arvaeginleikar (genom) feroyinga. Malid er at menna granskingarundirstadukervid
hja flegusavninum.

Datuskrain skapar fortreytir fyri og stimbrar gransking i feroyskum ilegum, soleidis
at slik gransking kann vera vid til at menna granskingarumhvervid og forleikarnar
at fyribyrgja og vidgera sjuku.

Eitt itakiligt uUrslit av FarGen er, at eitt feroyskt tilvisingargenom verdur framleitt.
Hetta er eitt tydningarmikid ambod innan ilegugransking. Eitt feroyskt tilvisingar-
genom kann nytast sum tilvising ella samanberingargrundarlag i sambandi vid
framtidar ilegugransking av einstaklingum ella sjuklingabdlkum. Harumframt kann
tad eisini visa 3, hverjar arvaligar variationir eru serliga at siggja i Feroyum.

VADPAR VID LUTTGKU
Teir vadar, sum kunna standast av at luttaka i verkaetlanini, eru i hgvudsheitum:

at brot & navnloynd og datutrygd kunnu henda

at tjdvar ella teldusnikar faa hendur & datunum

at hdast henda kanningin ikki kannar itegkiligar sjukur ella ilegur hja einstakling-
inum, so kann av tilvild verda funnid fram til eitt ilegubrek, sum hevur vid saer
sjuku. Um meaguligt er at fyribyrgja ella vidgera sjukuna, hevur kliniski dbyrgdar-
havin skyldu til at boda teer fra og bjdda taer fakliga rddgeving.
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TRYGD

FarGen-verkaetlanin fylgir vanligum treytum vidvikjandi navnloynd og datutrygd
fyri innsavnan til vevnadarskranna hja ilegusavninum. Virksemid hja ilegusavn-
inum er l6garheimilad i Lagtingsldg nr. 62 frd 17. mai 2005 um gransking i manna-
ilegum.

Upplysingar um genomid hja ti einstaka eru serliga vidkvaemar persdnsupplysing-
ar, og FarGen handfer upplysingar sambaert Persénsupplysingarlégini. Persons-
vidkvamar datur verda brongladar (krypteradar) ella tryggjadar & annan hatt, t.d.
vid navnloynd.

Ein kliniskur dbyrgdarhavi fyrisitur skraseting av, hver luttekur i kanningini, og
hverjar datur hoyra til hvenn luttakara, men annars ert tu vard/ur av navnloynd.

Fer ein granskingarverkaetlan i gongd, sum hevur terv a8 datum ur datugrunninum
hja FarGen (i ilegusavninum), verdur tu spurd/ur i hverjum einsteakum fari, um
verkaetlanin kann faa atgongd til tinar datur. T hevur altid krav upp a at faa greida
kunning um, hvat endamalid vid granskingarverkaetlanini er. Ein slik granskingar-
verkaetlan skal altid hava gédkenning fra ilegusavninum, Visindasidsemisnevndini
og Datueftirlitinum, adrenn hon fer i gongd, og atgongd verdur einans latin til
navnloyndar datur.

Tin luttgka er vard av navnloynd i gllum utgavum fra hesi kanning, og ongar
personligar datur verda almannakunngjardar. Navnloyndin kann td verda brotin
undir meira og minni sannlikum hendingum, t.d. um onkur brytur tagnarskylduna
ella teldusnikar og tjovar bréta navnloyndina.

AFTURBODAN

i hesi verkaetlanini verdur tin arvastrongur lisin og talgildadur og meguliga nyttur
til at seta saman eitt feroyskt tilvisingargenom. Kannad verdur ikki, hvat daturnar
siga um m@guligar sjukur og eginleikar hja ti einstaka. Daturnar verda harafturat
einans vidgjerdar i samladum hepi og tiskil kann einki sigast um tinar itakiligu
arvaeginleikar. Tu faert ti onga afturbodan i sambandi vid luttegkuna i hesi verk-
tlanini, t.v.s. at td feert ikki bod um ngkur Urslit i sambandi vid, at tin arvastrongur
verdur lisin.

To kunnu ilegur av tilvild verda funnar, sum kunnu elva til sjuku. Um hesar sjukur
vid vissu kunnu fyribyrgjast ella vidgerast, hevur kliniski dbyrgdarhavin skyldu at
kunna teg um hetta og syrgja fyri, at tu faert ndgreiniliga fragreiding og arvafradi-
liga radgeving. Godtekur tu ikki hesar treytir, eigur tu ikki at luttaka i hesi verk-
aetlan.
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Slik afturbodan verdur altid gjerd ut fra gjolligari laeknafakligari meting, sum er
gjerd i samradi millum laeknan, sum er kliniskur dbyrgdarhavi i verkaetlanini, og i
minsta lagi ein 6heftan serfrading i ilegusjukum.

ETISK KRGV TIL KANNINGINA

Visindasidsemisnevnd Faroya (VSN) hevur tann 1. aug. 2016 gddkent hesa verk-
aetlanina. VSN treytar saer, at samtykki um lutteku i hesi kanning skal vera grundad
a skrivliga og munnliga kunning um kanningina, og um maguligar vadar og fyri-
munir. Eisini treyta tey saer, at kanningin fylgir etiskum leidreglum fyri kanningar,
sum koma undir hugtakid “vidfevnd kortlegging av samlada arvastreinginum hja
einstaklingum” (“omfattende kortlaegning af individets arvemasse”).

MANNAGONGD

Jattar tu at luttaka i verkaetlanini, kemur ein bioanalytikari at taka eina blodroynd
(20 ml) av teer i bynum/bygdini, har tu byrt. Einasti vadin vid at taka blodroyndina
er eymleiki, har stungid verdur. Titt DNA verdur uppreinsad ut fra blédroyndini og
sidani lisid vid eini sekventeringsmaskinu. Urslitid fra lesingini er millidnvis av
smaum pettum av tinum arvastreingi, sum sidani verda sett saman aftur til titt
itokiliga genom. Talgildingin av tinum genomi verdur framd & ilegusavninum, og
navnloyndu daturnar verda goymdar, sum 16gin tilskilar hja ilegusavninum. BI&3-
royndin verdur goymd i vevnadarskranni hja ilegusavninum.

Tinar datur verda maguliga eisini nyttar til at seta saman eitt foroyskt tilvisingar-
genom. Eitt tilvisingargenom er samansett av arvastreingjunum fra fleiri persénum,
og tad feroyska tilvisingargenomid verdur i hgvudsheitum samansett av datum fra
fleiri sonevndum trio “um, tvs. mammu, papa og barni. £tlanin vid einum faroyskum
tilvisingargenomi er at finna fram til, hvussu midal ilegusamansetingin hja faroying-
um er, og vid datum fra ddurnevndu trio “'unum kunnu vit eisini visa @ nyggjar
foroyskar variationir. Daturnar verda einans vidgjerdar i samladum hgpi og tiskil
kann einki sigast um tinar itekiligu arvaeginleikar. Tu faert ti onga afturbodan um
greiningina.

Farid verdur eftir aetlan undir at taka fyrstu blédroyndirnar & vari 2016, og malid
er, at arvastreingirnir hja fyrstu 1.500 feroyingunum eru lisnir & sumri 2017.

AFTURTOKA

Lutteka i verkaetlanini er sjalvbodin, og tu kanst altid taka teg burtur Ur verkaetlan-
ini og bidja um, at tin blédroynd verdur burturbeind. Taer nytist ikki at grundgeva
fyri afturtekuni. T kanst eisini bidja um at faa blddroyndina utflyggjada, men til
tad krevst serlig orsgk, so sum onnur vidgerd ella kanning.
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Vend teer til legusavnid, um tu vilt taka teg burtur Ur verkaetlanini. Tekur tu titt
samtykki um lutteku aftur, dvirkar tad @ ongan hatt maguliga vidgerd i heilsuverk-
inum framyvir. Datur, sum longu eru bruktar i eini verkaetlan verda vardveittar.
Obruktar datur verda strikadar.

FIGGING
Eingi figgjalig dhugamal eru tongd at verkaetlanini, og eingi ynski eru um handils-
liga nytslu av framleiddu datunum so sum at selja teer.

FarGen-verkaetlanin er figgjad ur danska Foélkatinginum, sum hevur latid 10 mid.
kr, skift yvir tvey ar, til at lesa arvastreingirnar hja 1.500 faroyingum.

Figgingin til at framleida foroyska tilvisingargenomid er ikki fingin i lag enn, men
arbeitt verdur vid at sgkja pening til endamalid.

ATGONGD TIL KANNINGARURSLIT
Tu faert ikki atgongd til kanningarurslit i hesi verkaetlanini.

KLINISKUR ABYRGDARHAVI

Bjarni & Steig, yvirlaekni, er kliniskur dbyrgdarhavi av verkaetlanini. Tad merkir, at
hann hevur dbyrgdina av klinisku og arvafrediligu (genetisku) radgevingini mot-
vegis luttakarunum i kanningini og av blodtakuni.

LUTTOKA

Fyri at luttaka krevst, at tu letur okkum eitt sonevnt kunnad samtykki, sum merkir,
at tu metir teg hava fingid nektandi kunning um verkaetlanina og tina lutteku i
henni. Um tu ynskir at luttaka, verdur tu bidin at skriva undir og lata okkum hja-
lagda skjal, “Samtykkisvattan”, i sambandi vid, at blédroyndin verdur tikin. Eisini
verdur tu bidin um at fylla Ut eitt spurnarblad, sum er vid til at styrkja FarGen-
undirstedukervid hja ilegusavninum.
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Hevur tu teknad teg sum luttakara i verkaetlanini, men hevur broytt hugsan,
verdur tu bidin at boda kunningarsamskiparanum fra:

Katrin D. Apol
tel. 23 30 51
katrin@fargen.fo

SAMBAND
Hevur tu terv & naerri kunning um verkaetlanina, kanst tu seta teg i samband vid
verkaetlanarleidaran fyri FarGen:

Noomi Oddmarsdottir Gregersen, PhD i mylskari livfradi
tel. 23 30 50
noomi@fargen.fo

Hevur tu terv a kliniskari, arvafrediligari rddgeving, ella hevur td spurningar um
blodtakuna, kanst tu seta teg i samband vid kliniska dbyrgdarhavan fyri verk-
eetlanina:

Bjarni a Steig, yvirlaekni
Tel. 23 45 25
Isbjast@ls.fo

Vinarliga

Bjarni a Steig, kliniskur abyrgdarhavi Noomi O. Gregersen, verkaetlanarleidari
Yvirlaekni PhD i mylskari livfradi

Gudrid Andorsdottir
Stjéri & flegusavninum
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SAMTYKKISVATTAN

um lutteku i FarGen-verkeaetlanini:

VATTAN FRA LUTTAKARA:
Eg havi fingid skrivliga og munnliga kunning um FarGen-verkaetlanina
Eg havi havt maguleika at sett spurningar og fingid ngktandi svar
Eg veit ndg mikid um endamal, mannagongd, fyrimunir og vansar til at vatta lutteku
Eg havi fingid kunning um, at tad er sjalvbodid at luttaka, og at eg altid og uttan grundgeving
kann taka meg aftur Ur kanningini, uttan at tad avirkar mini raettindi i heilsuverkinum
Eg havi fingid tilbod um arvafradiliga (genetiska) radgeving fra kliniska dbyrgdarhavanum
Eg gddtaki, at um ilegur av tilvild verda funnar, sum kunnu elva til sjuku, men sum vid vissu kann
fyribyrgjast ella vidgerast, hevur kliniski dbyrgdarhavin skyldu at kunna meg um hetta og veita
maer nagreiniliga fragreiding og radgeving.

Eg gevi samtykki til at luttaka i verkaetlanini, "FarGen”, at blédroynd verdur tikin av maer vid ti fyri
eyga at lesa min arvastrong (genom), og at minar datur fra blédroyndini verda goymdar i
vevnadarskranni hja ilegusavninum og verda nyttar til at gera eitt feroyskt tilvisingargenom
(referencegenom). Minar datur kunnu nytast i framtidar granskingarverkaetlanum, um eg gevi
samtykki til tad i hverjum einstgkum fori. Eg vatti, at eg havi fingid avrit av samtykkisskjali og
skrivligu kunningini.

Navn (spjaldrastavir) P-tal

Dagfesting Undirskrift

VATTAN FRA KLINISKUM ABYRGDARHAVA

Eg vatti hervid, at luttakarin hevur fingid munnliga og skrivliga kunning um kanningina. Luttakarin
hevur havt havi at seta maer spurningar. Eftir mini sannfering er ngktandi kunning givin til, at avgerd
kann takast um luttegku i verkaetlanini.

Navn (spjaldrastavir)

Dagfesting Undirskrift
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