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Luttakarakunning um granskingarverkaetlanina:

Eyomerking av ilegum i sambandi vid arvaligan brost- og eggjastokkakrabba (HBOC) hja

feroyingum.

Stytt:
Foroysk HBOC-verkatlan

Innbjo6oing til lutteku i feroyskari HBOC-verkztlan

Henda verkatlanin umfatar gransking av arvaligum brost- og eggjastokkakrabba (HBOC) i Feroyum. Ta
verdur bodin at luttaka i hesi granskingarverkatlan, ti tG adur hevur fingi0 stadfest brost og/ella

eggjastokkakrabba.
Tad er av storum tydningi, at ti veitst at:

e Luttekan er sjalvbodin.
e Tukanst altio taka titt samtykki aftur, og tad, sum vit hava av upplysingum um teg, verdur burturbeint,

um tl ynskir tad. Um tu tekur titt samtykki aftur, missir ti eingi reettindi 1 heilsuverkinum.

Ta 10 ti hevur lisi0 hetta braevid, ert ti veelkomin at spyrja um ogreid vidurskifti. Tad er tydningarmikid, at ta

skilir verkeetlanina, sum t verdur bodin at luttaka i, og at ti kennir teg vael kunnada/n.

Endamal

Endamalid vid hesi verkeetlan er at eydmerkja ilegur, sum kunnu vera orsgk til arvaligan brost- og

eggjastokkakrabba i Feroyum. Hetta verdur gjert fyri at skapa eina betri fatan av teimum biologisku

mekanismum, 10 kunnu elva til brost- og eggjastokkakrabba, og harvid faa meira vitan, sum kann vera vid til

at menna framtidar vidgerdartilbod til einstaklingar vid brost- og eggjastokkakrabba.

Verkatlanin
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[ Foroyum verda umleid 21 tilburdir av brostkrabba og umleid 5 tilburdir av eggjastokkakrabba stadfestir um
arid, sambart NORDCAN-datugrunninum (http://www-dep.iarc.fi/NORDCAN/DK/frame.asp). Altjoda tel
visa, at 4 leid 5-10 % av brostkrabba- og 10-15 % av eggjastokkakrabbatilburdum eru arvaligir. Arvaligur
brost- og eggjastokkakrabbi verdur, sum nevnt, nevndur HBOC. Granskad hevur verid i HBOC i négv ar, og
funnid er fram til, at orsekin til sjikuna i storan mun liggur i serkendum ilegum sum t.d. BRCAI og BRCA2.
Sjuklingar i Feroyum, sum verda raktir av brost- ella eggjastokkakrabba, og har illgruni er um, at sjukan er
arvalig (HBOC), faa tilbod um eina ilegukanning, sum verdur gjord 4 Rikissjukrahtisinum i Danmark. Hoéast
kanningar av HBOC hava vist, at orsegkin til sjukuna i storan mun liggur i ilegunum, so hevur higartil ikki

bori til at stadfest ter ilegur, sum eru atvoldin til HBOC hja feroyingum. Tiskil fara vit i hesi verkeetlan at:

1. Kanna tittleikan av HBOC i Feroyum. Hetta verdur gjert vid at finna fram til tey, sum eru ilegukannad
i heilsuverkinum orsakad av, at illgruni var um HBOC 1 familjuni.

2. [llegulesa sjuklingar vid HBOC. Hetta verdur gjort vid, at allar ilegur i arvastronginum verda lisnar og
talgildar (heilgenom-lesing).

3. EyOmerkja ilegur, sum kunnu vera atvoldin til HBOC. Hetta verdur gjert vid at kanna munin a
ilegunum hja luttakarum vid HBOC og kontrollpersonum.

4. Kanna serkendar ilegur sum t.d. BRCAI og BRCA2. Hetta verdur gjert vid at kanna, um munur er a
serkendum HBOC ilegum hja luttakarum vid HBOC og kontrollpersonum.

5. Staofesta, um teer eyOmerktu ilegurnar i 3. punkti, arvast i HBOC-familjum. Hetta verdur gjert vid at
kanna skyldfolk hja sjuklingum vid HBOC, sum ikki hava fingid stadfest sjukuna. Gevid geetur, at her

verda bert einstakar ilegur kannadar.

Hver kann luttaka?

Henda verkaetlanin umfatar sjiklingar vid HBOC, skyldfélk hja teimum sjiku og kontrollpersénar, sum ikki
hava fingid stadfest brost- og/ella eggjastokkakrabba hja ser sjalvum ella hja nastu skyldfélkum sinum.

Nidanfyri eru luttekueydkennini fyri hesar triggjar bolkar:

1. Sjuklingar, sum hava fingio stadfest brost- og/ella eggjastokkakrabba. Fyri at stadfesta diagnosuna,
hyggur kliniski abyrgdarhavin i sjukrajournaluna hja sjuklinginum.

2. Skyldfélk, sum ikki hava fingid stadfest brost- og/ella eggjastokkakrabba. Vit fara at heita a try
skyldfolk hja sjuklingum vio stadfestum brost- og/ella eggjastokkakrabba um at luttaka i verkaetlanini.

Vit fara at nyta Attarbandsskranna hja Heilsustyrinum at kanna, hvussu ner luttakarar eru 1 familju.

3. Kontrollperséonar, sum &ad0ur hava luttikid0 1 eini ilegukanning i sambandi vid adrar
granskingarverkaetlanir hja Heilsustyrinum, og ikki hava fingid stadfest brost- og/ella
eggjastokkakrabba ella hja naestu skyldfolkum sinum (foreldur, systkin ella barn).
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Hvat umfatar luttekan?

Fyri luttakarar, sum hava fingid stadfest brost- og/ella eggjastokkakrabba og skyldfolk teirra, umfatar luttekan
eina bléoroynd (20 ml). Einasti vansin vid at taka blodroyndina er meguligur eymleiki, har stungid verdur. Titt
DNA verdur uppreinsad fra blodroyndini og sidani nytt til ilegukanningar. flegurnar verda kannadar hja
Genomisk Medicin a Rikissjukrahusinum, Danmark. Dulnevndu daturnar verda goymdar, sum login tilskilar,

hja Heilsustyrinum. Blodroyndin verdur goymd i Vevnadarskranni hja Heilsustyrinum (si Trygd 4 s.3).

Bl60royndir eru ikki neyOdugar fra luttakarum, sum geva samtykki til, at henda verkatlanin kann faa atgongd

til ilegukanningar, sum meguliga longu eru gjerdar i sambandi vid FarGen-verkatlanina hja Heilsustyrinum.

Trygd

HBOC-verkatlanin fylgir treytum fyri navnloynd og datutrygd fyri innsavnan til vevnadarskranna hja
Heilsustyrinum. Innsavningin fer fram vid logarheimild § 28 i Legtingslog nr. 59 frd 29. mai 2024 um
vevnadarskra, genomskra, diagnosuskra og ettarbandsskra til gransking i mannailegum og personslagad

medisin. Umframt hetta verdur frabodan um verkatlanina send Datueftirlitinum.

Upplysingar um ilegur hja ti einstaka eru serliga vidkvaemar personsupplysingar, og henda verketlanin vidger
upplysingar sambert Personsupplysingarlégini, Legtingslog nr. 24 fra 8 mai 2001. Personsvidkvaemar datur

verda brongladar (krypteradar) ella tryggjadar a annan hatt, t.d. vid navnloynd.

Ein kliniskur abyrgdarhavi fyrisitur skraseting av, hver luttekur 1 kanningini, og hverjar datur hoyra til hvenn

luttakara, men annars ert tu vard/ur av navnloynd.

Tin lutteka er vard av navnloynd i ellum atgavum av hesi kanning, og ongar personligar datur verda

almannakunngjerdar.

Fyrimunir vio HBOC-verketlanini
Teir fyrimunir, sum kunna standast av at luttaka i verkaetlanini, eru i hevudsheitum:

* At meira vitan feest um ilegur, sum kunnu geva HBOC 1 Fgroyum.

* At urslit um HBOC-ilegur kunnu geva betri grundarlag fyri screening av feroyskum sjuklingum vid
brost- og eggjastokkakrabba.

* At arslit um HBOC-ilegur kunnu leidbeina i diagnostisering og sjukuvidgerd av faroyskum

sjuklingum vid brost- og eggjastokkakrabba.

Vansar vio HBOC-verkaetlanini

Teir vansar, i0 kunnu standast av at luttaka i verkaetlanini, eru i hevudsheitum:
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e At vandi er fyri hjafinningum. Tad er, ta ein granskingarverkeetlan av tilvild finnur fram til
ilegubrek, sum liggur uttan fyri kanningarekid hja itekiligu verkatlanini, og sum hevur vid ser
sjuku. Um meguligt er at fyribyrgja ella vidgera sjiikuna, hevur kliniski abyrgdarhavin skyldu til at
boda teer fra og bjoda ter fakliga radgeving.

e At luttakarar, id annars eru friskir, fda bod um ilegubrek, sum hevur vid sar sjuku.

e At brot 4 navnaloynd og datutrygd kunnu henda.

Datuviogero

Allar upplysingar i hesi verketlan eru givnar i trinadi og verda einans nyttar til granskingarendamal. Eingin
oviokomandi sleppur fram at tinum upplysingum. Datur, 10 eru fingnar til vega i hesi verketlan, verda
hagfrediliga greinadar og utgivnar i visindaligum tidarriti, soleidis, at ikki er meguligt at eydmerkja nakran

person at fra Grslitunum.

Afturbodan av kanningararslitum til sjuklingar og skyldfélk

[ hesi verkztlan verda ilegur, sum kunnu ekja vandan fyri HBOC, eydmerktar og kannadar. Vid gdrum ordum,
verOur funnid fram til ilegur, sum arvast i familjum vid gktum vada fyri HBOC. Um funnid verdur fram til
itokiligar HBOC-arvaeginleikar hja ter, sum sjuklingur ella skyldfolk, fert tG tiskil bod um hesi

kanningarurslit. Gevid t6 gaetur, at um adrar ilegur (si Hjafinningar & s.5) av tilvild verda funnar hja ter —

sum kunnu elva til sjuku, sum vid vissu kann fyribyrgjast ella vidgerast — hevur kliniski abyrdarhavarin skyldu
at kunna teg um hetta, og ti faert nagreiniliga fragreiding og radgeving fra kliniska abyrgdarhavanum. Hetta

eru treytir, th mast gdotaka, fyri at luttaka i hesi verketlanini.

Afturbodan av kanningarurslitum til kontrollpersénar

[ hesi verkaetlan verdur funnid fram til ilegur, sum kunnu ekja vandan fyri HBOC. Tiskil attu kontrollpersonar
ikki at verid 1 vanda fyri at havt arvaeginleikar, sum kunnu vidfera HBOC, ta 10 eingin tekin eru um gktan
vada fyri HBOC i familjuni. Hoast hetta kann ein kontrollpersonur vera i vanda fyri at hava ilegur, sum kunnu
okja vadan fyri brost- ella eggjastokkakrabba. I slikum ferum faer kontrollpersonurin bod um hesi
kanningarurslit. Gev t6 geetur, at um adrar ilegur (si Hjafinningar 4 s.5) av tilvild verda funnar hja
kontrollperséni — sum kunnu elva til sjuku, sum vid vissu kann fyribyrgjast ella vidgerast — hevur kliniski
abyrdarhavin skyldu at kunna kontrollpersonin um hetta, og vidkomandi fazr nagreiniliga fragreiding og
radgeving fra ti kliniska abyrgdarhavaranum. Hetta eru treytir, sum mugu godtakast fyri at luttaka i hesi

verketlanini.
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Afturbodan um hjafinningar

flegukanningar kunnu av tilvild avduka ilegur, sum kunnu elva til adrar sjikur, enn kannad verdur fyri. Hetta
kallast hjafinningar. Kunnu hesar sjakur vid vissu fyribyrgjast ella vidgerast, hevur tann vid klinisku abyrgdini
skyldu at kunna teg um hetta og syrgja fyri, at ti fert nagreiniliga fragreiding og arvafrediliga radgeving. Hetta

eru treytir, th mast gdotaka, um tu ynskir at luttaka i hesi verkeetlan.

Slik afturbodan verdur altid gjerd Ut fra gjelligari leeknafakligari meting, sum er gjord i samradi millum
leeknan, sum hevur klinisku abyrgdina fyri verkatlanini, genetiskan rddgeva, sum er knyttur at verkeetlanini,

og i minsta lagi ein 6heftan serfreding i ilegusjukum.

Figgjarlig atlit

Eingi figgjarlig dhugamal eru tongd at verkeetlanini, hverki fyri teg sum luttakara, granskarar, starvsstovur ella
stovnar. Verkatlanin hevur fingid figging fra Sjukrakassagrunninum i Feroyum. Eisini er verkatlanin lutvist
figgjad gjegnum nytslu av datum, sum Heilsustyrid hevur i vardveitslu. Sekt verdur so hvert eftir meira figging
til kanningarnar fra privatum og almennum grunnum. Verkatlanin hevur eisini fingid vidomeli fr4 Feroya

Krabbameinsfelag, sum metir, at hetta er tydandi oki at granska 1.
Afturteka

Lutteka 1 verketlanini er sjalvbodin, og ti kanst altid taka teg burturir og bidja um, at blodroyndin verdur

burturbeind. Teer nytist ikki at grundgeva fyri afturtekuni.

Vend ter til Heilsustyrid, um ta vilt taka teg burtur ur verketlanini. Tekur tu titt samtykki um lutteku aftur,
avirkar tad 4 ongan hatt meguliga vidgerd i heilsuverkinum framyvir. Datur, sum longu eru bruktar i hesi

verkaetlan, verda vardveittar. Obruktar datur verda strikadar.
Etisk krev til kanningina

Visindasidsemisnevnd Feroya (VSN) hevur tann 25. januar 2024 goédkent hesa verkatlan. VSN treytar ser, at
samtykkid um lutteku 1 hesi kanning er grundad a nagreiniliga kunning um kanningina og um meguligar vansar
og fyrimunir. Eisini treyta tey ser, at kanningin fylgir etiskum leidreglum fyri kanningar, sum koma undir

hugtakid “viofevnd kortlegging av samlada arvastreinginum hja einstaklingum”.
Hvussu kanst ta luttaka?

Fyri at luttaka krevst, at tu letur okkum eitt kunnad samtykki, sum merkir, at ti metir teg hava fingio nektandi
kunning um verketlanina og tina lutteku i henni. Um t ynskir at luttaka, kanst tu seta teg 1 samband vid

granskingarleidaran, Noomi Oddmarsdottir Gregersen, a tlf. 233050 ella & telduposti noomi@hst.fo.

Ynskir ta at luttaka, verdur td bodin til arvafrediliga radgeving 4 Landssjikrahtisinum. I hesum sambandi

verdur ti bidin at skriva undir og lata okkum hjalagda skjal, “Samtykkisvattan”, sidani verdur ein blédroynd
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tikin og tinar ilegur verda lisnar. Eftirfylgjandi verda hagfrediligar greiningar gjerdar. Luttekur tu i FarGen-

verkeetlanini, vilja vit spyrja, um ta gevur loyvi til, at tinar datur fra FarGen kunnu nytast i HBOC-verkeetlanini.

Um vit einki fraetta fra teer innan tver vikur, loyva vit okkum at ringja til tin fyri at spyrja, um ta ynskir at

luttaka.

Kliniskur abyrgdarhavi
Bjarni & Steig, yvirleekni, hevur kliniska abyrgd fyri verkaetlanini. Tad merkir, at hann hevur abyrgdina av

bloédroyndini, og at klinisk og genetisk radgeving er tek hja luttakarunum i kanningini.

Arvafredilig radgeving
Arvafrediliga rddgevingin verdur skipad av Anne-Marie Gerdes, Ph.D., professara a4 Klinisku Genetisku

deildini & Rikissjukrahtisinum.

Hver skipar fyri feroysku HBOC verkatlanini?
Verkatlanin er eitt samstarv millum Heilsustyrid, Medisinska depilin & Landssjukrahtisinum, og Kliniskt
Genetisku deildina 4 Rikissjukrahtisinum. Genetisku kanningarnar verda framdar hja Genomisk Medicin a

Rikissjukrahtisinum, Danmark.

Samband

Um teer tervar nerri kunning um verkeetlanina, kanst ti seta teg i samband vio:

Granskingarleidaran:
Noomi Oddmarsdottir Gregersen, Ph.D. 1 mylskari livfredi
Tel. 23 30 50

noomi(@fargen.fo

Hevur ta terv a kliniskari, arvafrediligari rddgeving, ella hevur ti spurningar um blodroyndina, kanst tu seta

teg 1 samband vid kliniska dbyrgdarhavaran:

Bjarni a Steig, yvirlekni

Tel. 2330 70
bjarni@hst.fo
Vinarliga
Bjarni & Steig Noomi O. Gregersen
Kliniskur abyrgdarhavi Granskingarleidari
Heilsustyrid Ph.D. i mylskari livfredi
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